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Resumo

Introdugdo: De acordo com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) os Cuidados
Paliativos (CP) integram, entre outros, os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente
no cuidar.

Nos ultimos anos, a espiritualidade tem sido reconhecida por investigadores, clinicos,
doentes e familias como um recurso importante para enfrentar o stress que acompanha
a doencga terminal e o processo de morrer, sendo um recurso protetor perante o
sofrimento em situacdo de final de vida.

Neste sentido, no seio da Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) criou-se o
Grupo de Espiritualidad (GES), grupo de trabalho que tenta progredir no conhecimento
desta dimens3ao para a explorar com rigor e facilitar o seu acompanhamento nos
doentes em fim de vida.

O objetivo deste trabalho foi traduzir, adaptar culturalmente e validar para Portugués
Europeu o Cuestionario GES.

Metodologia: Estudo metodolégico, numa amostra de 71 doentes de CP, com
abordagem quantitativa, relativamente ao tipo de andlise de dados.

Resultados: As propriedades psicométricas deste instrumento sdo indicadoras que a
escala tem fidelidade fraca para a populacdo em estudo (alfa de Cronbach de 0.645). No
processo de validagdo do instrumento foram encontradas trés dimensdes (intrapessoal,
interpessoal e transpessoal), optando-se por manter a estrutura do instrumento original
de 8 itens.

Conclusdes: A versdao portuguesa do Cuestionario GES é valida e psicometricamente
adequada para avaliar os recursos e as necessidades espirituais e facilitar a intervencao
em doentes de CP. No entanto, sugere-se a aplicacdo do instrumento em amostragens

mais amplas, o que permitird a consolida¢do da sua validacdo em estudos futuros.

Palavras-chave: espiritualidade, cuidados paliativos, validacido de uma escala,

propriedades psicométricas.






Abstract

Introduction: According to the World Health Organization, Palliative Care integrates,
among others, the psychological and spiritual aspects of the patient in care.

In recent years, spirituality has been recognized by researchers, physicians, patients, and
families as an important resource to cope with the stress that accompanies terminal
illnesses and the process of dying, constituting a protective resource against end-of-life
suffering.

In this respect, within the Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos the Grupo de
Espiritualidad (GES) workgroup was created to further advance the knowledge of this
dimension, rigorously exploring and enabling its accompaniment in patients whose life
is coming to an end.

The purpose of this work was to translate, validate, and culturally adapt the Cuestinario
GES to the Portuguese (Portugal) language.

Methodology: Methodological study comprising a sample of 71 palliative care patients,
following a quantitative approach regarding the type of data analysis.

Results: The psychometric properties of this instrument indicate that the scale has low
fidelity for the target population (Cronbach’s alpha value of 0.645). Three dimensions
(intrapersonal, interpersonal, and transpersonal) were found in the validation process
of the instrument, and it was decided to maintain the structure of the original
instrument of 8 items.

Conclusions: The Portuguese version of the Cuestinario GES is valid and
psychometrically suitable to assess the resources and spiritual needs and to facilitate
the intervention in palliative care patients. However, it is suggested the application of
the instrument in larger samples, which will allow the consolidation of its validation in

further studies.

Key-words: spirituality, palliative care, scale validation, psychometric properties
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INTRODUCAO

Segundo a Organizacao Mundial de Sadde (OMS), os Cuidados Paliativos (CP) sdao
definidos como uma abordagem, que melhora a qualidade de vida dos doentes e das
suas familias confrontados com os problemas associados a uma doenca ameacadora da
vida, através da prevencao e do alivio do sofrimento, a identificacdo precoce, avaliagao
e o tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (1).
Observa-se, assim, a inclusdao da espiritualidade como parte integrante, essencial e
imprescindivel do mundo dos cuidados de saude, concretamente na area dos CP (2).
Com a transicao para CP na fase final de vida, o confronto iminente com a morte pode
induzir uma pessoa a necessitar de uma maior reflexdao espiritual. De facto, o
acompanhamento espiritual é particularmente importante para muitos doentes
terminais, existindo, no entanto, barreiras potenciais a sua concretizacado, incluindo falta
de tempo, fatores pessoais, culturais e necessidades educacionais entre os profissionais
(3).

A espiritualidade é um conceito multidimensional, integrado no corpo e na mente. As
crengas espirituais nem sempre refletem uma religido organizada, mas sim uma filosofia
pessoal de vida. Ou seja, todas as pessoas sdo seres espirituais e tém necessidades
espirituais que devem ser abordadas nos seus cuidados de saude (3).

A dimensdo espiritual dos pacientes é conhecida por ter impacto na tomada de decisdes
no fim de vida (3). Nos ultimos anos, a espiritualidade tem sido reconhecida por
investigadores, clinicos, doentes e familias como um recurso importante para enfrentar
o stress que acompanha a doenga terminal e o processo de morrer, sendo um recurso
protetor perante o sofrimento em situacdo de final de vida (4,5). Altos niveis de bem-
estar espiritual tém sido associados a melhorias na qualidade de vida, na aceitacdo da
doenca e do diagndstico, na capacidade de lidar com os sintomas, na protecdo contra a
depressdo, desesperanca e desejos de antecipacdo da morte (3). Muitos estudos
revelam também a presenca de elevada prevaléncia de sinais de angustia associados a
ansiedade e a depressdo dos doentes seguidos em CP. Estes estados representam os
sintomas psicolégicos mais comuns nestes doentes, existindo consenso de que a

auséncia de sintomatologia depressiva e ansiosa sdo dois dos melhores indicadores de



bem-estar emocional na situacdo de fim de vida (5). Desta forma, torna-se essencial o
apoio espiritual dos doentes em CP, assim respeitando a dignidade, a autonomia e o
processo de morte de cada individuo (3).

Neste sentido, hd cerca de 15 anos, no seio da Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
(SECPAL) criou-se o Grupo de Espiritualidad (GES), grupo de trabalho que tenta progredir
no conhecimento desta dimensdo para a explorar com rigor e facilitar o seu
acompanhamento nos doentes em fim de vida.

Por conseguinte, a finalidade deste estudo é disponibilizar um instrumento validado, em
Portugués Europeu, para avaliar recursos e necessidades espirituais de doentes em CP.
O instrumento eleito para validacdo foi o Cuestionario GES, elaborado pelo grupo acima
referido (6).

As normas de referenciacdo bibliografica escolhidas para esta dissertacdo sdo o estilo

de Vancouver.



1 - REVISAO DA LITERATURA

Neste capitulo pretende-se aprofundar as varias tematicas subjacentes ao foco do
estudo. Nesse sentido, esta revisdo da literatura baseia-se na descricio e

aprofundamento dos conceitos necessarios ao presente estudo.

1.1 ENQUADRAMENTO HISTORICO E DESENVOLVIMENTO

A religiosidade e a espiritualidade sempre foram consideradas importantes aliadas das
pessoas que sofrem e/ou estdo doentes (7).

A espiritualidade constréi-se nos contextos socioculturais e histéricos, estruturando e
atribuindo significado a valores, comportamentos, experiéncias humanas, e, por vezes,
materializa-se na pratica de um credo religioso especifico. A interligacdo entre a
religiosidade/espiritualidade e a satide, remonta aos primérdios da histéria, em que os
poderes da “cura” estavam nas mdos dos que lidavam com o espirito (sacerdotes,
xamas, etc.), a quem era reconhecido saber para tratar os males do corpo. A atribuicdo
de causalidade da doenca assim como a sua cura, foi muitas vezes atribuida a fatores
religiosos, existindo ainda nos dias de hoje, em alguns contextos socioculturais, esta
associacdo. A ignorancia sobre os “males” que acometiam a humanidade levou a
divinizacdo do desconhecido (8).

Todas as tradicbes e todas as religides reconhecem esta dimensdo humana
(espiritualidade) com diferentes nomes: o reino dos céus no evangelho, o espirito na
alma do Mestre Eckart, o nascimento de Deus no nosso interior de Richard Law, a
consciéncia-substrato ou o pedestal da consciéncia do budismo, o segredo do Islao, o
“atman” do hinduismo, o “daimon” de Sécrates, etc... As tradi¢cdes e as religides,
impulsionadas por esta realidade, elaboraram conceitos, ritos e preceitos e abriram
caminhos, oferecendo orientacdo para aceder a experiéncia espiritual. Todos indicam o
caminho para a experiéncia, apesar de nenhuma poder-se apropriar com exclusividade
desta realidade que inspira e transcende todas as crencas (9).

A investigacdo sobre temas religiosos e espirituais tornou-se, nos ultimos anos, mais
“respeitavel”, devido as crescentes provas de que a espiritualidade e a religido tém

efetivamente importancia para a saude e para a doenca (10).



De forma a melhorar os cuidados e o tratamento de doentes com doenca progressiva e
terminal de acordo com as suas necessidades especificas, Cicely Saunders (1978)
introduziu o conceito de “dor total”, que abrange o sofrimento fisico, social, emocional
e espiritual (3). No entanto, ainda hoje, a maioria dos profissionais de CP sdo mais
competentes no controlo de sintomas e na utilizacdo de farmacos, do que na
desesperanga, em proporcionar a reconciliagdo com a prépria biografia, em promover a
busca pelo sentido ou em facilitar a aceitagdo da morte (11). Em 2002, a OMS
reestruturou a definicdo de CP enquanto cuidados que visam melhorar a qualidade de
vida dos doentes e das suas familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma
doenca incuravel e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencdo e alivio
do sofrimento e dor, nao s6 fisicos, mas também psicoldgicos, sociais e espirituais (3). A
OMS refere que o espiritual diz respeito aqueles aspetos da vida humana que estdo
relacionados com experiéncias que transcendem os fendmenos sensoriais. Ndo é o
mesmo que religioso, apesar de que, para muitas pessoas, a dimensdo espiritual das
suas vidas inclua um componente religioso. O aspeto espiritual da vida humana é,
frequentemente, percebido como vinculado com o significado e o propdsito (12).
Cuidar é, antes de mais, manter o sentido da vida da pessoa. Se o cuidar assenta numa
perspetiva solidaria e humanitaria e, por isso, na preservacao da dignidade humana,
entdo qualquer ser humano esta suscetivel de ser cuidado e de cuidar (13). Um dos sinais
de humanizac¢do da medicina, processo que caminha lado a lado com a desumanizacgao,
é o avanco da reflexdo e da pratica dos CP, que conferem o lugar justo a dimensao
espiritual. Esta, por outro lado, deveria ser devidamente considerada em todos os
espacos da saude (12).

Assim sendo, tornou-se essencial a expansdao do modelo biopsicossocial, de modo a
incluir as preocupagles espirituais dos doentes, com vista a consciencializar os
profissionais de saude sobre as necessidades envolventes e a cuidar do doente “como
um todo”. Neste sentido, o modelo biopsicossocial-espiritual foi apresentado como uma
resposta a totalidade relacional dos doentes com as suas dimensdes fisicas, psicoldgicas,
sociais e espirituais. Desta forma, um cuidado apropriado a uma pessoa em CP requer

atencdo especial a todas as suas relacdes intra e interpessoais (3).



1.2 ESPIRITUALIDADE E RELIGIAO

Como ja referido anteriormente, as relages entre a espiritualidade e a saude emergem
como uma area relevante na investigacdo atual, tanto no ambito das ciéncias humanas,
como no das ciéncias naturais (8). Geralmente o debate em torno da espiritualidade
envolve uma reflexdo sobre questdes existenciais ou religiosas. Porém, ndo existe uma
clara distingdo entre espiritualidade e religido dada a natureza multifacetada dos
conceitos, as varias teorias e definicdes e as diferentes perspetivas sobre esta tematica
(3).

A espiritualidade pode ser definida como uma perspetiva pessoal complexa,
abrangente, multidimensional, sistémica e integradora da experiéncia humana que,
através de questionamento e reflexao, contemplagdo, meditacdo e oragdo, avalia os
aspetos materiais existenciais (perspetivas, comportamentos, relacdes, projetos e
realizagbes) da vida conduzindo a consciéncia da transcendéncia nas suas dimensdes:
biograficas, situacional ou césmica ajudando a manter a relagdo consigo préprio, com
os outros, com entidades superiores ou forgas vitais, para procurar eventuais
significados e propdsitos de vida e sentimentos de ligacdo/conexdo e de paz interior
(14). E uma dimens3o pessoal, mas também relacionada com os outros e com o mundo,
movida pela busca do significado da vida (3).

Em 2008, o GES, também prop6s uma definicdo de espiritualidade como “o dinamismo
gue impulsiona o nosso desejo de plenitude e que se expressa através da busca de
sentido, de coeréncia com os proprios valores, de conexao harmdnica com os outros e
de transcendéncia” (9).

A espiritualidade, sendo uma dimensdo tdo vasta e complexa, comum a todo o ser
humano, é também vivida de forma muito Unica em cada pessoa. A vivéncia que cada
um tem consigo mesmo, com o outro e com aquilo que o transcende, seja este ultimo
um Ser Superior, a natureza ou até mesmo o mundo que o rodeia, faz parte vital da
experiéncia existencial de cada pessoa (2).

Por sua vez, a religiosidade refere-se ao grau de participacdo ou adesdo as crencgas e
praticas de um sistema religioso (8). A religido é considerada uma expressdo/pratica

externa de uma determinada dimensdo espiritual, ou seja, um sistema organizado de



crencas, valores, cddigos de conduta e rituais. E considerada uma comunidade de fé que
pode auxiliar na busca do sagrado e promover a moralidade e tem influéncia no bem-
-estar da pessoa por meio do apoio social e comportamentos de saude aprimorados,
aumentando, assim, estados psicolégicos positivos — por exemplo, a fé, a esperanca ou
a paz interior (3).

Quando a dimensao espiritual chega a cristalizar-se na profissdao de um credo religioso,
guando o mundo dos valores, das op¢des fundamentais, a pergunta pelo sentido, se
cristalizam numa relagdo com Deus, entdo falamos de dimensdo religiosa. Muitos
elementos pertencem, pois, a dimensao espiritual, irrenuncidvel para todas as pessoas,
mas nem todos os individuos ddo o passo da fé: a relacdo com Deus, a profissdao de um
credo, a adesdao a um grupo que partilha e celebra o mistério do que acredita (12).
Ainda assim, estes dois conceitos (espiritualidade e religiosidade) ndo devem ser vistos
como incompativeis, pois ambos incluem a busca do sagrado. A religido inclui a busca
de identidade social/saude e de rituais validos para essa comunidade de fé, para auxiliar
numa busca pelo sagrado. A espiritualidade, por sua vez, é considerada um conceito
mais abrangente, uma vez que pode existir sem a necessidade de adesdo a uma religido,
pois é considerada parte da existéncia total do individuo e desempenha um papel
importante na vida de cada um, relacionando-se com o que significa ser um ser humano
e proporcionando propdsito e significado a vida (3). A espiritualidade pode manifestar-
se de multiplas formas e uma delas é a religido (13).

A espiritualidade n3o se prende a religides, doutrinas ou culturas. E um conceito
transversal e inerente a pessoa na sua convivéncia mundana de procura de sentido. A
espiritualidade é a dimensao que nos diferencia dos restantes animais, pois s6 o homem
pensa sobre o Ser que é e existe. E a dimensdo espiritual que nos anima, que nos da
vida, unicidade e integridade. O espirito é, simultaneamente, transcendéncia, liberdade,
pensamento, subjetividade e intimidade, interioridade e especificidade (13).

Entender que o assunto das necessidades espirituais e religiosas ndo sdo sindnimas, tem
uma grande importancia pratica. Ndo se trata de um assunto exclusivo do sacerdote ou
do pastor tentar enfrentar este tipo de necessidades. Todos os profissionais da equipa

podem e devem, num ou noutro momento, ajudar o doente em aspetos da sua vida, tdo



importantes como inatingiveis, de modo especial na ultima fase da vida, quando esta

dimensdo adquire uma relevancia especial (12).

1.3 O ACOMPANHAMENTO ESPIRITUAL EM CUIDADOS PALIATIVOS

As doencas de evolucdo prolongada podem despertar importantes desafios existenciais
nas vidas dos doentes, das suas familias e cuidadores (14). Cuidar de pessoas — dos
doentes e das suas familias — no processo de morrer, obriga-nos a fazé-lo desde um
modelo integral que inclua a espiritualidade (11).

Em geral, a espiritualidade tem sido descrita como Unica — possui diferentes significados
para diferentes pessoas e muda consoante as fases da vida, estando incorporada na vida
quotidiana e na vida interior. E utilizada nas interagdes didrias e como suporte
sistematico, associando-se a taxas mais elevadas de apoio social, diminuicdo do
sofrimento e dos niveis de depressao (3).

O acompanhamento espiritual, entendido como a abordagem das necessidades e
recursos espirituais das pessoas, e o acompanhamento nos momentos de mdaxima
vulnerabilidade, podem ser entendidos como uma oportunidade de encerramento
harmodnico da biografia e uma oportunidade de crescimento e aceitagao pessoal. Todos
vivemos momentos de crise/oportunidade: a doencga, o sofrimento e a proximidade da
morte sdo ocasibes especiais para a espiritualidade emergir, nelas abre-se a
oportunidade de encontro consigo mesmo, com 0s outros e com o que nos transcende
e permite-nos experienciar o que somos na nossa profundidade (9,11).

A presenca de sofrimento espiritual em CP é comum. Define-se como a rotura das
crencas do sistema de valores, podendo ocorrer quando o individuo é incapaz de
encontrar fontes de significado, amor e conforto, ou quando existe um conflito entre as
crencas do sujeito e os seus acontecimentos de vida. Como fatores de risco para este
sofrimento sdo indicados: experiéncia de perdas multiplas, dependéncia, falta de apoio,
sintomas intensos, ruminagcao excessiva e ndo-aceitacdo. Por seu turno, um bom
suporte, sintomas controlados, resiliéncia, otimismo, dar/construir significado e a

aceitacdo podem ser considerados fatores de protecao (3).



Em CP, a sensacao de ndo integridade e de “ndo ser eu”, a existéncia de preocupacoes
sobre a familia ou de desesperanca e de “sentir que a vida ja ndo tem sentido ou
propdsito” contribuem para a sensacdo de angustia espiritual. A integridade espiritual,
por outro lado, tem sido expressa pelos doentes como a capacidade de usar a doenga
como uma oportunidade de crescimento e aceitacdo pessoal, e também de ajudar os
outros (3).

A espiritualidade é considerada uma dimensdo independente, mas ao mesmo tempo
presente em todas as outras dimensdes que integram o individuo e tem sido
conceptualizada mais como um mecanismo de coping flexivel do que como um trago
estavel. O coping é concebido como um conjunto de estratégias utilizadas pelas pessoas
para se adaptarem a circunstancias adversas. O coping religioso-espiritual reporta-se ao
modo como as pessoas utilizam a fé, as crencas, a relacdo com a transcendéncia, a
ligacdo aos outros, de modo a adaptarem-se e a gerir situacdes de crise como as
decorrentes de uma doenca oncoldgica. Assim, a influéncia da dimensao espiritual, por
exemplo, desesperanca, desejo de morte e perda de significado na vida, sobre o
sofrimento é medida pelo tipo de coping e pela magnitude dos problemas de
ajustamento (3,8).

Varios estudos encontraram uma relagao entre o bem-estar espiritual e a dimensao
fisica e a emocional. Relativamente ao coping religioso-espiritual, este encontra-se
associado a resultados positivos na salide mental e fisica. No entanto, se o individuo
adotar um estilo de coping religioso/espiritual negativo — ao considerar a doenca um
castigo divino, podendo indicar uma crise existencial, ou tentar confiar unicamente num
poder superior sem qualquer forma de resolucdo de problemas — existe uma maior
probabilidade de obter piores resultados de saude a longo prazo. A dimensao fisica, por
exemplo, a dor, a astenia, o sofrimento fisico ou a perda de autonomia, tem influéncia
no sofrimento através da presenca de indicadores de angustia emocional. Neste sentido,
a dimensdo psicoldgica, por exemplo, ansiedade, depressdo, anedonia e labilidade
emocional, prevé o nivel de ajuste aos problemas através do tipo de estratégias de
coping escolhidas e do impacto na dimensao espiritual. Por outro lado, um coping

religioso/espiritual positivo encontra-se associado a uma confianga construtiva na fé,



gue promove a adaptacdo a saude e o ajuste psicoldgico aos fatores de stress, prevendo
um suporte espiritual positivo (3).

A participagdo religiosa e a espiritualidade parecem relacionar-se com uma melhor
salde e uma expetativa de vida mais prolongada, menor ansiedade, depressdo e
suicidio, mesmo apds o controlo de varidveis como comportamentos de salde e apoio
social (8).

Uma das influéncias sobre o sofrimento espiritual dos doentes é a falta de compreensao
dessas questdes pelos profissionais de saude. As necessidades espirituais tém de ser
atendidas tal como as fisicas, psicolégicas ou sociais. Mesmo os agndsticos ou ateus tém
necessidades espirituais, visto que a espiritualidade é uma dimensdao mais ampla do que
a religido. Cuidar a dimensao espiritual da pessoa doente promove a partilha de aspetos
intimos da vida humana, apelando a competéncias de saber estar, escutar e sentir de
forma empatica, da mesma forma que se exige as competéncias mais tecnicistas da
atividade profissional (13). E sugerido que melhorias no bem-estar espiritual possam
surgir nos cuidados de rotina, prestados um pouco por toda a equipa, de forma a
melhorar a sensacdo e paz dos doentes. Desta forma, os profissionais de CP devem estar
atentos aos sintomas de angustia espiritual e intervir em conformidade, pois a
assisténcia terapéutica da dimensao espiritual é de grande importancia, principalmente
na busca do sentido e da esperanca, dado que as experiéncias espirituais dos doentes
indicam uma nova integridade e consciéncia mental e emocional (3). Os CP, sem a
dimensao espiritual, seriam uns CP incompletos ou parciais, ndo contemplando a visdo
holistica da pessoa, na atengao integral que devera estar sempre presente na prestacao
destes cuidados especializados (2).

Idealmente deve ser estabelecido um rastreio espiritual dentro de uma avaliagado
psicossocial que inclua todos os dominios de CP, antecedentes culturais dos doentes,
triagem de problemas psiquiatricos e de apoios e necessidades sociais, visto que o uso
de uma ferramenta de triagem tdo abrangente tem identificado grandes taxas de
necessidades de doentes ndo resolvidas, resultando em referéncias multidisciplinares

frequentes e, assim, na melhoria da qualidade de vida (3).



No entanto, convém enfatizar que nem todos os profissionais de saude devem
desenvolver a sua espiritualidade somente devido a sua profissdo. Devem, sim,
reconhecer que esta é uma dimensao potencial ou verdadeiramente fundamental para
o bem-estar das pessoas que cuidam e, consequentemente, nos ganhos em saude
sensiveis a sua intervencdo. Entende-se, porém, que esta relutdncia dos profissionais de
salde em prestar cuidados espirituais pode dever-se a escassez de formacdo e de
sensibilizacdo para a importdncia da espiritualidade na situacdo de doenca. A
subjetividade e o carater intimo deste tema poderdo provocar algum pudor, sabendo
gue na maioria das vezes e, principalmente, em contexto hospitalar, as condi¢des fisicas
ndo sdo as mais desejaveis a um didlogo desta natureza entre o doente e o profissional
de saude. Além disso, o reducionismo que sofre a espiritualidade a religiosidade pode
impedir o profissional de saude de compreender a extensao possivel das necessidades
espirituais e estas serem consideradas pouco significativas por nao se traduzirem em
intervengdes mais objetivas e técnicas. Todos estes aspetos podem fazer emergir a
negligéncia do cuidado espiritual (13).

A falta de tempo ou conhecimento para a area espiritual ndo deverdo ser desculpa para
nao cuidar da pessoa que esta em sofrimento, pois numa primeira abordagem trata-se
de uma questdo de atitude, e de comunicacgao basica das relagdes humanas, em que a
abertura, a disponibilidade, a presenca empatica, a confianca, o respeito e a
autenticidade deverao fazer parte de qualquer agente de saude, podendo dar uma certa
resposta satisfatéria aos cuidados espirituais gerais. Ja os cuidados especiais, como por
exemplo as questdes religiosas, deverao ser encaminhadas para o respetivo profissional
habilitado (2).

Os profissionais de saude, desde que motivados e adequadamente preparados, devem
assumir responsabilidades na abordagem dos aspetos existenciais e espirituais. Esta
abordagem podera, efetivamente, ser realizada de forma intermutavel pelos diferentes
membros de uma equipa, reservando-se para os orientadores religiosos aspetos de
natureza mais ritual ou teoldgicos, que ajudem, nesse caso, o doente a manter-se fiel ao
sistema de crencas e as praticas de culto correspondentes. A preocupacdo do

profissional ndo serd tanto a de definir papéis e competéncias profissionais estritos
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nesta area, mas a de criar potencialidades de estabelecimento de uma atitude
processual e integrada de reconhecimento do valor e dignidade humano e de
acompanhamento das decisGes delas decorrentes (14).

A qualidade da presenca que o profissional leva a cabeceira do doente depende da sua
maturidade e conexdo espiritual. Desde esta perspetiva, o compromisso com o
autocuidado espiritual do profissional é um imperativo ético. A qualidade do
acompanhamento pode estar também relacionada com a capacidade compassiva do
profissional. A compaixao pode cultivar-se e deve ser um trabalho daquele que quer
dedicar-se a acompanhar. As atitudes que o profissional deve cultivar s3o a

hospitalidade, a presenca e a compaixao (9).

1.4 DIAGNOSTICO DAS NECESSIDADES ESPIRITUAIS NO FINAL DA VIDA

Ndo é raro encontrar alguma dificuldade para citar as necessidades espirituais, caindo,
com certa frequéncia, nas puras necessidades que outros classificariam como
psicoldgicas. Salvando as necessidades especificamente religiosas, relacionadas com a
celebracdo da fé, muitas necessidades podem ser descritas pela psicologia e pela
reflexdo sobre a espiritualidade (12).

O “diagnéstico espiritual” é descrito como um processo cognitivo, feito pelo profissional
gue ajuda, sobre as informacdes verbais ou ndo-verbais da pessoa ajudada e dos seus
familiares, em que captando o seu “mundo interior” poderda dar resposta as
necessidades reais e concretas da pessoa, ndo caindo em pressupostos subjetivos do
proprio profissional (15). O acompanhamento espiritual enquanto intervencdo
terapéutica supoe uma intervencdo compassiva, feita desde o cora¢do, em sintonia com
o sofrimento do doente, onde o profissional partilha ao mesmo tempo a sua
vulnerabilidade e a sua prépria experiéncia transcendente. Através da intervencao
compassiva, aquele que sofre e o que o acompanha acabam num espaco distinto
caracterizado pelo crescimento e pela visdo mais madura da realidade. E crucial para
lidar com o sofrimento, a disponibilidade do clinico para diagnostica-lo, o seu interesse
e disponibilidade para conhecer as suas causas, identificar o grau e os recursos,

estratégias e possibilidades do doente para enfrenta-lo (11).
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Logo, é imprescindivel tomar consciéncia do diagnodstico, ainda que muitas vezes a sua
realizacdo seja espontanea e quase sem se aperceber da sua utilizagdo. Para a sua
realizacdo poder-se-a recorrer a instrumentos e técnicas préprias para tal fim (2).

Na realidade, e como alids se pode experimentar na prdtica didria, o diagndstico
espiritual, sendo um processo dinamico e interativo entre doente, equipa e familia, ndo
sé é util como também indispensavel e fundamental para um continuo cuidar integral
da pessoa doente e da sua familia (2)

Importa salientar desde logo que toda a pessoa é um ser em constante mudanca até ao
momento da morte, e até os seus familiares e a propria equipa vao mudando de opinido,
sentindo diferentes sentimentos e formas de ver e de estar no mundo com os outros,
com Deus e consigo mesmos. Ha uma constante adaptagdo e consequentes estratégias
de coping, especialmente para o doente e para a familia, com a nova realidade da
doenca que estdo a vivenciar, dai a utilidade de o diagndstico ser um processo dinamico
e continuo. Pois num dia pode-se encontrar a pessoa num determinado estado de

espirito e noutro dia estar totalmente ao contrdrio, o que implica uma variedade de

intervengdes de acordo com as reais necessidades avaliadas em cada momento (2).

1.5 O CUESTIONARIO GES

O interesse na abordagem espiritual e a necessidade de nos dotar de recursos para a
sua avaliacdo levou a que nos ultimos anos fossem desenvolvidos varios instrumentos
para avaliacdo da espiritualidade em CP, no entanto, neste contexto estes instrumentos
apresentam varios problemas. Um dos principais prende-se com o facto da informacao
acerca das suas propriedades psicométricas ser escassa. Apesar de existir consenso no
gue concerne a necessidade de avaliar a espiritualidade dos doentes, pouco ou nada é
sabido acerca das propriedades dos instrumentos usados para tal. A literatura também
refere a existéncia de um viés cultural nestes instrumentos e falta de validacao
intercultural, porque a maior parte deles foram desenvolvidos para populacdes
caucasianas dos EUA (6).

Também em Portugal a divulgacao cientifica acerca da tematica é relativamente recente

e escassa e ndo existe no pais um instrumento que permita avaliar os recursos e as
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necessidades espirituais em doentes de CP (16). Esta preocupacdo torna-se
particularmente importante no ambito dos CP, porque a espiritualidade assume uma
posicao determinante para o bem-estar do doente paliativo e para que este possa viver
0 mais ativamente possivel até ao momento da sua morte (17).
Para colmatar as falhas apresentadas nesta area, a SECPAL criou o GES, que emergiu da
necessidade identificada pelos profissionais de CP de encontrar um guia conceptual para
cooperar com os doentes em sofrimento, trabalhando as suas necessidades e recursos
espirituais (6). Com este propdsito desenhou-se um modelo que parte de uma forma
especifica de entender a espiritualidade, o sofrimento, o bem-estar e o préprio conceito
de individuo subjacentes. O modelo proposto apresenta 3 ancoras fundamentais: 1)
entender a pessoa como um ser complexo, dindmico, Unico e de natureza espiritual que
se expressa como ser em relacdo; 2) entender que a morte supde um fendmeno ativo
gue implica a pessoa em todas as suas dimensdes, independentemente, das suas
crencas; 3) o modelo assume também que o sofrimento serda maior se existe um
desequilibrio entre o nivel de ameaca percecionado e os recursos para enfrenta-lo (5).
Partindo do modelo das 3 dncoras entendemos que, como seres espirituais que somos,
conectados com o nosso proprio interior, com os outros e com o transcendente, temos
uns recursos/necessidades em cada uma destas dimensd&es que, de forma esquematica,
se podem resumir em (9):
1. Nivel Intrapessoal:
a. Coeréncia com os proprios valores e harmonia entre o que se anseia, se
pensa, se sente, se diz e se faz.
b. Sentido da prépria existéncia.
2. Nivel Interpessoal:
a. Conexado: amar e ser amado; necessidade de perdao e reconciliacdo
guando falta harmonia na relagdo com as pessoas significativas.
3. Nivel Transpessoal:
a. Pertenga a uma realidade superior, da qual formamos parte, que nos
abarca, nos detém e nos transcende e na qual nos podemos abandonar.

Seja qual seja o nome que lhe dermos.
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b. Transcendéncia: é a capacidade profunda de abertura ao sublime ou ao
sagrado e ndo, necessariamente, com um conteudo, especificamente,
religioso.

A cada nivel, cada pessoa pode ter desenvolvido e ter coberto esta necessidade de modo
gue para ela suponha uma fortaleza e um recurso util na hora do encerramento da
propria biografia. O vazio ou a falta de plenitude num determinado nivel supde um
défice ou necessidade ndo coberta (9).

Com este modelo em mente, fica evidente que a capacidade de cuidar depende também
de quem cuida, da sua maturidade e experiéncia do préprio profissional, ja que ninguém
pode acompanhar o outro além do que ja passou (11).

O GES desenvolveu e validou um questionario baseado neste modelo, orientado para
servir de guia para explorar e acompanhar os recursos e necessidades espirituais das
pessoas que cuidamos. E uma ferramenta que ajuda o profissional a explorar a rede de
relacdes que a pessoa construiu consigo mesma (intrapessoal), com os outros
(interpessoal) e com o transcendente (transpessoal) para reconhecer os recursos e
necessidades do doente e ajudda-lo a situar-se, reconciliar-se, conectar-se, aceitar e
soltar (9).

O trabalho em equipa no qual se partilham os valores que dao sentido ao nosso trabalho,
é um dos melhores recursos para trabalhar a dimensdo espiritual dos doentes e

familiares, dos profissionais e da prépria equipa (9).
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2 - PROBLEMA EM ESTUDO

No contexto dos CP, a espiritualidade assume uma posi¢cdo determinante para o bem-
estar do doente e para que este possa viver o mais ativamente possivel até ao momento
da sua morte (17).

Assim, considerou-se relevante explorar a dimensdo espiritual dos doentes em CP
fornecendo, através da traducdo e adaptacao linguistica e cultural do Cuestionario GES,
um instrumento que auxilie os profissionais de salde na avaliagdo desta dimensdo e

facilite o seu acompanhamento espiritual.
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3 - METODOLOGIA

Finalizada a revisdo da literatura e a definicdo dos conceitos necessarios ao presente
estudo, neste capitulo proceder-se-a a descricdo da metodologia utilizada.

A traducdo dos enunciados constitutivos das escalas de natureza psicossocial tem por
objetivo permitir aos participantes exprimir na sua proépria lingua as nuances de certas
caracteristicas, tais como o humor, os sentimentos, etc., de maneira que sejam
equivalentes aos estados psicoldgicos relatados na lingua original (18).

Ao traduzir um instrumento para outra lingua e realidade, o possivel enviesamento das
representagdes concetuais culturalmente construidas necessita ser atenuada. Assim,
torna-se essencial desenvolver um processo de tradugdo e validagdo em que sejam
agrupados um conjunto de procedimentos que garantam que a versao utilizada na
cultura para que estd a ser validada meca de forma apropriada os conceitos em estudo

(19).

3.1 OBJETIVOS DE ESTUDO
e Realizar a traducdo e adaptacdo transcultural para portugués europeu do
Cuestionario GES (instrumento que avalia recursos e necessidades espirituais e
facilita a intervencdo em doentes em CP);
e Analisar os resultados da tradugdo/validacdo do Cuestionario GES e estudar as
suas propriedades psicométricas;

e |dentificar as caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos doentes em CP.

3.2 TIPOLOGIA DE ESTUDO

Quanto a tipologia trata-se de um estudo metodoldgico com abordagem quantitativa,
relativamente ao tipo de analise de dados (20-23). Metodoldgico porque visa
estabelecer e verificar a validade de um novo instrumento de medida, permitindo,
assim, que outros investigadores o utilizem (24). Quantitativo porque é um processo
formal, objetivo e sistematico para a obtencdo de dados quantificaveis, apresentados

numericamente e analisados com recurso a processos estatisticos (22).
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3.3 POPULACAO/AMOSTRA

Para realizar um projeto de investigacdao devem-se obter dados da populagao objeto de
estudo, que se define como o conjunto de elementos do qual se quer conhecer um
determinado aspeto. Em alguns estudos cada elemento da populagao pode ser medido
realmente, o qual apenas é possivel se a populacdo ndo é muito numerosa e se todos os
elementos estdo acessiveis. Mas o habitual é que o estudo completo da populagdo nao
seja viavel, ja que o trabalho empirico necessario é custoso e implica muito tempo e
recursos. Para conseguir resultados confidveis ndo é necessario obter os dados de todos
os elementos populacionais, é suficiente recolher as varidveis de um subconjunto de
elementos, designado de amostra. O estudo tera a validade e a fiabilidade necessarios
se este subconjunto for representativo da populacdo e os resultados obtidos sdo
extrapolaveis para a mesma (25).

A populacdo deste estudo foi constituida por todos os doentes alvo de CP em Portugal.
A amostra foi do tipo ndo probabilistica/acidental, sendo composta por doentes que
cumpriam as seguintes condicdes:

e Ser maior de idade;

e Presenca de doenca em fase avancada/terminal de acordo com os critérios
OMS/SECPAL em matéria de cuidados paliativos;

e Ter acapacidade para compreender medidas subjetivas (calculadas com a versao
portuguesa da Short Portable Mental Status Questionnaire, SPMSQ (26,27) —
Pfeiffer normal — Apéndice 1).

e Estar consciente do seu diagndstico e progndstico e/ou ter expresso, pelo menos
ocasionalmente, a sua intuicdo da possibilidade de falecer (pontuacdo >3
segundo a escala de Ellershaw (28) — Apéndice 1).

Calculou-se o tamanho minimo da amostra, segundo Pestana e Gageiro (29), em 80
doentes. No entanto, o tempo de colheita de dados nado foi suficiente para a obtencao
do nimero de doentes necessarios a amostra, tendo a amostra final ficado constituida

por 71 doentes.
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3.4 INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Com o intuito de alcangar os objetivos propostos inicialmente e, uma vez definida a
populacdo, e selecionada a amostra, procedeu-se a elaboracdo do instrumento de
colheita de dados.

Este instrumento esta constituido por uma primeira parte para caracterizacdo da
amostra de forma a melhor conhecer o individuo em estudo (sexo, idade, estado civil,
grau académico e tipologia da doenca) e o local de colheita de dados (unidade de CP/
equipa comunitaria de suporte em CP) (Apéndice 2). Segue-se uma segunda parte que
corresponde ao questiondrio propriamente dito (Cuestionario GES — versdo portuguesa)
(Apéndice 1).

O instrumento em estudo, Cuestionario GES (Anexo 1), é de origem espanhola e foi
concebido em 2012, sendo utilizado para explorar de forma ordenada e sistematica as
possiveis fontes de satisfacdo ou de necessidade espiritual, tendo sido especialmente
desenvolvido para doentes em fim de vida. O questionario inicia-se com seis perguntas
opcionais, abertas, para criar um espago de intimidade e um clima de serenidade, que
permitam explorar o mundo interior da pessoa de forma guiada. Seguem-se 8 itens que
pretendem avaliar as necessidades e ao mesmo tempo a experiéncia e os recursos da
pessoa, mediante 3 dimensdes espirituais: intrapessoal (necessidade de sentido e
coeréncia), interpessoal (harmonia nas nossas relacdes com as pessoas que mais nos
preocupam e a necessidade de nos sentirmos amados e de amar) e transpessoal
(necessidade de ter esperanca e de deixar um legado que va mais além de nés mesmos).
Ao apresentar o questiondrio de tipo Likert, de 8 afirmagdes, pede-se ao doente que
avalie em que medida se sente identificado com cada uma delas e em que grau, de
menos a mais, oscilando as respostas entre 0 (“nada”) e 4 (“muito”). O objetivo da
avaliacdo destas afirmacGes ndo é tanto procurar uma categoria para cada resposta, mas
sim ir estimulando o didlogo para que, através dele, o doente possa explorar, refletir e
encontrar uma resposta intuitiva que pode ser uma porta de entrada ao recurso ou a
necessidade espiritual de cada pessoa, o qual ao mesmo tempo pode ser acompanhado,

aceite, reconciliado, transcendido, etc. (5,6).
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Como ja referido anteriormente, apds consulta da producdo cientifica mais recente
acerca da espiritualidade nos CP em Portugal verificou-se ndo existir nenhum
instrumento que auxiliasse na avaliacdo de recursos e necessidades espirituais e na
facilitacdo da intervengdao com doentes em CP. Por esta razdo, e por este questionario
colmatar as lacunas existentes na nossa cultura, procedeu-se ao pedido formal junto da
Dr2 Amparo Oliver e colaboradores, autores do instrumento original, para ser criada
uma versao portuguesa do mesmo (Anexo ll).

Considerou-se que o processo de validagdo de um instrumento para usar noutras
culturas, linguas ou paises requer um planeamento cuidadoso e a adog¢do de uma
abordagem metodoldgica rigorosa e bem estabelecida (10,20,22). Este processo deve
agrupar um conjunto de procedimentos que garantam que a versao utilizada na cultura
para que estd a ser validada meca de forma apropriada (validade e fidelidade) o/os
conceitos em estudo o que exige equivaléncia linguistica, conceptual e psicométrica
(10). No caso deste estudo o processo de validacdo do instrumento passou pelos passos

que a seguir se descrevem.

3.4.1 Equivaléncia Linguistica e Conceptual do Instrumento Cuestionario GES

A equivaléncia linguistica diz respeito a equivaléncia das palavras utilizadas pelos dois
instrumentos (original e traduzido), enquanto que a equivaléncia conceptual se refere a
validade dos conceitos em analise e a sua interpretacao nas duas culturas.

A técnica utilizada para garantir a qualidade da traducdo foi a retroversao ou método
inverso e passou pelas seguintes etapas:

e Realizacdo de 2 tradugdes independentes, para portugués, por 2 tradutores
bilingues, cuja lingua materna era a lingua portuguesa, mas fluentes na lingua
castelhana. Os 2 tradutores tinham diferentes conhecimentos, sendo que um
deles tinha conhecimentos na area de estudo e o outro tradutor era conhecedor
dos objetivos do estudo e tinha dominio da 4rea de saude. Seguiram-se alguns
contactos com ambos os tradutores e responsaveis pelo estudo, de modo a obter
um consenso de ambas as traducdes e formular o texto final. A analise das

diferencas existentes entre as duas versdes das tradugdes foi realizada pela
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investigadora e pelo orientador do estudo, resultando na 12 versdo em
portugués do Cuestionario GES;

Estando criada a primeira versdo do instrumento na lingua portuguesa,
procedeu-se a retroversdo ou retrotraducdo do texto para a lingua castelhana,
por dois novos tradutores bilingues cuja lingua materna era a lingua castelhana,
mas fluentes na lingua portuguesa. Estes desconheciam o instrumento original.
Seguiram-se alguns contactos com estes ultimos para, através do confronto com
aversdo original, avaliar a diferenca entre as versGes (original/tradugdo). O autor
do instrumento original também participou nas discussGes para validacdo do
significado de cada item (equivaléncia semantica). Uma vez que as ambiguidades
e discrepancias existentes foram todas resolvidas, obteve-se a 22 versdo em
portugués do Cuestionario GES;

Esta segunda versdo do instrumento foi submetida a uma comissao de peritos
constituida por quatro especialistas na cultura da populagdo-alvo e nos
construtos da escala. Os peritos foram contactados via correio eletrdnico pelo
orientador do estudo, tendo expressado o seu consentimento em participar
nesta comissdo. Foi-lhes enviada, também via correio eletrénico, a 22 versdo em
portugués do Cuestionario GES para validacdo (equivaléncia do item:
idiomatica/conceptual/semantica). Apds a analise cuidadosa das alteragdes e
sugestdes propostas pelos peritos com novo ajuste do instrumento, resultou a
32 versao em portugués do Cuestionario GES;

Seguiram-se o pré-teste e a reflexdo falada (Thinking Aloud) desta terceira versao
do instrumento entre individuos cuja lingua materna era a portuguesa: utilizou-
se uma amostra de 3 participantes. Este procedimento decorreu na primeira
semana de fevereiro de 2019, tendo sido aplicado a um grupo de doentes com
caracteristicas semelhantes a populacdo em estudo (equivaléncia operacional),
com o intuito de identificar possiveis falhas e testar: formato e aparéncia visual,
compreensdo das instrucdes, compreensdo dos itens e adesdo aos conteudos.
Apds andlise e registo das alteracdes resultantes da aplicacdo do pré-teste e

reflexdo falada, surgiu a versao final do instrumento - 42 versdo em portugués
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do Cuestionario GES — Instrumento de avaliacdo de recursos e necessidades
espirituais e facilitacdao da intervencdao com doentes de CP (Apéndice 1).
A figura abaixo mostra as varias etapas passadas para se atingir a versdo final do

questiondrio em portugués.

Cuestionario GES e Traducgdo 1
Versao original e Traducdo 2

Versdo de consenso 1
Equivaléncia do item

12 versao em portugués do e  Retrotradugdo 1
Cuestionario GES e  Retrotradugdo 2

Versdo de consenso 2
Equivaléncia semantica

22 versdao em portugués do e  Comissdo de Peritos
Cuestionario GES

Equivaléncia idiomatica/concetual/semantica

32 versdo em portugués do e  Pré-teste
Cuestionario GES e Reflexdo Falada (Thinking Aloud)

Equivaléncia operacional

42 versao em portugués do
Cuestionario GES

Figura 1 — Processo de Adaptagdo Transcultural do Cuestionario GES

3.4.2 Equivaléncia Psicométrica do Instrumento Cuestionario GES

A equivaléncia psicométrica consiste em realizar testes psicométricos completos da
versao final do instrumento entre individuos da popula¢do-alvo para: rever e refinar os
itens da versao final do instrumento na lingua desejada; estabelecer a homogeneidade,
fidelidade, validade de conteudo e validade de construto, recorrendo a processos

estatisticos, com o apoio de softwares estatisticos.
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3.5 PROCEDIMENTOS FORMAIS E ETICOS DE COLHEITA DE DADOS

Como ja foi referido anteriormente, para a validagao transcultural deste instrumento foi
requerida uma autorizagao formal aos autores (Anexo Il).

Depois de concluido o processo de tradugdo do instrumento, foi formalizado o pedido
de autorizacdo para a colheita de dados em trés servicos de saude da regiao de Lisboa e
Vale do Tejo (2 unidades de CP e 1 equipa comunitdria de suporte em CP). Os pedidos
foram avaliados pelas respetivas Comissdes de Etica e, apds rececdo das autorizagdes
(Anexos IV, V, VI e VII), a aplicagdo do instrumento de colheita de dados (questionario)
decorreu nos meses de fevereiro a novembro de 2019.

Durante o processo de aplicacdo dos questiondrios foi assidua a presenca da
investigadora junto dos doentes, efetuada a apresentacdo assim como o ambito da
investigacao, numa linguagem acessivel e compreensivel. A aplicagao dos questionarios
nas trés institui¢cdes foi realizada na sua totalidade pela investigadora. Solicitou-se a
colaboracdo dos doentes, dando uma explicacdo sobre em que consistia a sua
participacdo e sobre o questionario, de maneira a participarem livremente e com pleno
conhecimento de causa. Foi efetuado o esclarecimento de todas as duvidas existentes,
antes da assinatura do termo de Consentimento Informado (Apéndice 3). Todos os
doentes foram informados do seu direito de abandonar em qualquer momento a
investigacdo, apesar de terem aceitado participar, sem necessidade de justificar o seu
abandono e sem sofrerem qualquer tido de represalias por esse motivo. Em todos os
momentos foi garantida a confidencialidade de tudo o que foi dito ou questionado. Foi
solicitado a cada doente que respondesse a todas as questdes, conforme o explicado
aquando da apresentacdo do dambito da pesquisa. Os doentes que desconheciam o seu
diagndstico ef/ou prognéstico ndo foram informados dos mesmos pela
investigadora/entrevistadora, tendo sido excluidos deste trabalho.

Sendo um questiondrio que aborda questdes do foro mais intimo da pessoa, foi sempre
preconizado pela investigadora a existéncia de um ambiente calmo, sem a presenca de
outras pessoas, sem ruidos e minimizadas as perturbacdes a fim de se proporcionar o

maximo de conforto e bem-estar ao doente durante a colheita dos dados. Foi,
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igualmente, respeitado o ritmo e a dindmica das unidades colaboradoras, variando, por
esse motivo, o tempo de colheita de dados.

Uma vez que as autorizacdes para a colheita de dados de algumas instituicdes nao foram
céleres houve necessidade de prorrogar o periodo de colheita de dados previsto
inicialmente, ndo tendo sido, ainda assim, possivel reunir o tamanho da amostra

calculado no inicio do estudo.

3.6 PROCESSAMENTO DOS DADOS

Uma vez recolhidos os dados do estudo, passou-se a etapa de tratamento da informacgao
obtida. A andlise estatistica foi do tipo descritiva. Para o estudo das propriedades
psicométricas do instrumento foram utilizados os softwares informdticos SPSS
(Statistical Package for Social Sciences), versdo 24, SPSS Amos, versdo 26 e R, versao
3.6.1.

Ha diversos critérios para avaliar a fidelidade dos instrumentos de medida. Inicialmente
foi realizada uma andlise fatorial confirmatdria, de acordo com o processo adotado
pelos autores originais do instrumento (6). Posteriormente, uma vez que o modelo
encontrado ndo apresentava robustez foi também realizada uma anadlise fatorial
exploratdria pelo método das componentes principais, com rotagdo varimax.

A andlise fatorial é um conjunto de técnicas estatisticas que procura explicar a
correlagdo entre as variaveis observaveis, simplificando os dados através da reducao do
numero de varidveis necessdrias para os descrever. Pressupde a existéncia de um
numero menor de varidveis ndo observaveis subjacentes aos dados (fatores), que
expressam o que existe de comum nas varidveis originais. A analise fatorial pode ser
exploratdria, quando trata da relacao entre as varidaveis sem determinar em que medida
os resultados se ajustam a um modelo, ou confirmatdria, quando compara os resultados
obtidos com os que constituem a teoria (29). A analise fatorial confirmatéria tem como
objetivo confirmar se as mesmas perguntas do questionario continuam a formar os
mesmos construtos do estudo. Isto porque, devido a traducdo, uma ou mais variaveis

podem jd ndo estar relacionadas com as demais varidveis dos seus respetivos
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construtos. E uma abordagem que permite verificar se as varidveis estdo, realmente,
associadas aos seus respetivos fatores pressupostos.

Neste trabalho foram calculadas duas estimativas da fiabilidade do item: 1) estimando
o peso/carga dos fatores (loadings) da analise fatorial confirmatdria, e 2)
correlacionando cada item com uma varidvel subjacente ou conceito com o qual esta
teoricamente e empiricamente relacionado. Estas varidveis subjacentes ou conceitos
ndo sdo diretamente medidas e designam-se de fatores comuns ou variaveis latentes.
Portanto, a fidelidade do instrumento de medida foi avaliada usando o alfa de Cronbach
e os coeficientes rho e o glb (greatest lower bound).

O alfa de Cronbach é uma das medidas mais usadas para verificacdo da consisténcia
interna de um grupo de varidveis (itens), podendo definir-se como a correlagdo que se
espera obter entre o instrumento de medida utilizado e outros instrumentos de medida
hipotéticos do mesmo universo, com igual nUmero de itens, que megam a mesma coisa.
Variaentre O e 1, sendo que valores <0.6 sdo inadmissiveis, inviabilizando o seu uso (29).
Varios autores defendem a utilizacdo de um conjunto de indices para avaliar o ajuste do
instrumento de medida (6,30,31). Sdo eles: 1) o teste de ajustamento do Qui-quadrado
e respetivos graus de liberdade, 2) o indice de qualidade de ajustamento (Goodness-of-
Fit Index, GFl), 3) o Indice de ajustamento comparativo (Comparative Fit Index, CFl) e,
finalmente, 4) a Raiz da média quadratica do erro de aproximacdo (Root Mean Square
Error of Approximation, RMSEA).

O teste de Qui-quadrado que, se ndo estatisticamente significativo, deve ser
interpretado como indicativo de adequac¢do do modelo e do GFI (6,32), varia entre 0 e
1, com modelos considerados adequados quando o GFl excede 0.9. O GFl
é considerado o melhor indice absoluto de desempenho (6,33). O CFl, uma das taxas
relativas de maior uso e melhor desempenho (6,31), também varia entre 0 e 1, com um
valor de 0.9 considerado como o minimo necessario para defender o modelo (6,34) e,
finalmente, o RMSEA, cujos valores inferiores a 0.08 indicam um modelo razoavel,
enguanto 0.05 indica um bom ajustamento (6,35). O intervalo de confianca a 90% do
RMSEA também foi incluido, com intervalos incluindo 0.05 indicativos de bom

ajustamento (6,36).
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Com o objetivo de realcar e sistematizar a informacdo obtida a partir dos dados
recorremos a medidas de estatistica descritiva: frequéncias (absolutas e relativas),
medidas de tendéncia central (médias aritméticas, moda e mediana) e medidas de
dispersao e variabilidade (desvio padrao). Também recorremos ao uso de tabelas e

figuras como suporte para a analise dos dados estatisticos obtidos.
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4 - RESULTADOS

Realizada a revisao da literatura e a descricdo da metodologia utilizada no presente

estudo, neste capitulo proceder-se-a a apresentacao dos resultados alcancados.

4.1 CARACTERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA E CLINICA DA AMOSTRA

A amostra em estudo é constituida por 71 doentes, 36 (50.7%) do sexo feminino e 35
(49.3%) do sexo masculino. A idade dos doentes variou entre os 45 e os 94 anos
(mediana de 76 e amplitude interquatilica de 19). No que respeita ao estado civil, 33
(46.5%) eram casados ou vivam em unido de facto, 21 (29.6%) eram viuvos, 10 (14.1%)
eram solteiros e 7 (9.9%) eram divorciados ou estavam separados. Relativamente ao
grau académico, 37 doentes (52.1%) tinham concluido o 12 ciclo. Por fim, em relagdo a
tipologia da doenca, 63 doentes (88.7%) tinham diagndstico de cancro e 8 (11.3%)

apresentavam doenca ndo oncolégica (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracterizagdo sociodemografica e clinica da amostra (n=71)

F f me amplQ

Género Feminino 36 50.7

Masculino 35 49.3
Idade 76 19
Estado Civil Solteiro(a) 10 14.1

Casado(a)/ Unido de facto 33 46.5

Divorciado(a)/Separado(a) 7 9.9

Vidvo(a) 21 29.6
Grau de Escolaridade Analfabeto 6 8.5

12 Ciclo 37 52.1

22 Ciclo 7 9.9

32 Ciclo 4 5.6

Ensino Secundario 8 11.3

Ensino Profissional 4 5.6

Licenciatura 3 4.2

Mestrado/Doutoramento 2 2.8
Tipologia da doenca Oncoldgica 63 88.7

N3o oncoldgica 8 11.3

me- mediana; amplQ - amplitude interquartilica
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4.2 CARACTERIZACAO DO LOCAL DE COLHEITA DE DADOS
Como ja referido anteriormente, a amostra foi obtida em 3 servigos de saude da regiao
de Lisboa e Vale do Tejo: 61 doentes (85.9%) em unidades de CP e 10 doentes (14.1%)

numa equipa comunitaria de suporte em CP.

4.3 VALIDADE DE CONSTRUTO

Para estabelecer a validade fatorial do Cuestionario GES — versdao portuguesa,
inicialmente, foi realizada uma analise fatorial confirmatdria, de acordo com o processo
adotado pelos autores originais do instrumento (6).

Pela sua analise conclui-se que nenhum dos indices suporta a estrutura do instrumento.
O indice de qualidade de ajustamento (Goodness-of-Fit Index, GFl) é o indice que mais
se aproxima ao valor obtido pelos autores do instrumento original (6), ainda assim
abaixo do expectavel para se considerar um bom desempenho (GFI=0.876 versus

GF1=0.942) (Tabela 2).

Tabela 2 — Modelo de Ajustamento Global

Qui-quadrado df p GFI CFI RMSEA 1Co0% RMSEA

40.911 17 0.001 0.876 0.768 0.142 0.086-0.198

df = graus de liberdade; p = sig; GFl = Goodness-of-Fit Index; CFl = Comparative Fit Index;

RMSEA = Root Mean Square Error of Approximation; IC = Intervalo de Confianga.
Analisando as cargas fatorias de cada item é possivel ter uma ideia do ndo ajustamento
analitico do modelo, indo de encontro aos resultados obtidos quando se calcularam os
indices do modelo de ajustamento global. Todos os itens, a exce¢ao do item 7, “Apesar
da minha doenca, ainda tenho esperanca de que acontecam coisas positivas”, e item 8,
“Sinto-me ligado a um ser/algo superior (a natureza, a Deus, ...), se correlacionam
significativamente (p<0.05) com o modelo dos trés fatores (variadvies latentes) proposto
pelos autores da versao original. As cargas fatorias padronizadas econtram-se dentro de
um minimo de 0.15 (item 8, “Sinto-me ligado a um ser/algo superior [a natureza, a Deus,
...]”) no fator de espiritualidade transpessoal e um maximo de 0.87 (item 4, “Sinto-me
querido(a) pelas pessoas que me sdo signficativas”) no fator de espiritualidade

interpessoal (Figura 2).
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Item 1
0.76
Iltem 2
0.59
Intrapessoal
0.56
Item 3 0.40
Item 6 0.55
Iltem 7 0.69
Transpessoal 0.39
0.15
Item 8
-0.15
Item 4 0.87
Interpessoal
0.70
Iltem 5

Figura 2 — Cargas fatoriais padronizadas para o Cuestionario GES — versao portuguesa

Posteriormente, e dada a andlise fatorial confirmatdria ndo suportar a estrutura do
instrumento de medida, realizou-se a analise fatorial exploratéria pelo método dos
componentes principais, com rotacao de varimax. Utilizou-se, especificamente, a
técnica de andlise dos componentes principais, a fim de verificar se as diferentes
variaveis tinham o mesmo conceito-fator (29). Em relacdio ao método de rotacao
utilizado na andlise dos componentes principais, optou-se pela rotacdo de varimax uma
vez que minimiza o numero de varidveis com cargas fatoriais elevadas num fator,
obtendo uma solucdo na qual cada componente principal se aproxima de + 1, no caso
de associacdo entre ambos, ou de 0, no caso de auséncia de associacdo (29).

Com o teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e Bartlett, procurou medir-se a adequacdo ao
modelo fatorial. O teste de KMO com um valor igual a 0.595, indica que ha uma ma
correlacdo entre as varidveis do Cuestionario GES (versdo portuguesa), mas aceitavel. O

teste de esfericidade de Bartlett com um valor igual a 124.637, indica que ha uma
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probabilidade <0.001 de que os resultados sejam devido ao acaso, o que revela um nivel

de significancia estatisticamente significativo (Tabela 3).

Tabela 3 — Teste de KMO e Bartlett

Teste de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) 0.595

Al . i- drad 124.637
Teste de esfericidade de prox. Qui-quadrado

gl 28
Bartlett -

Sig. 0.000

Ao realizar este procedimento, foram retidos os fatores que apresentam valores

proprios (eigenvalues) superiores a 1 (critério de Kaiser) e selecionados os fatores com

carga fatorial superior a 0.30 (Tabela 4).

Tabela 4 — Matriz de arrumagao dos fatores

Fator
Iltem 1 2 3 Comunalidade
Interpessoal Transpessoal Intrapessoal
Item 1 0.333 0.793 0.755
Item 2 0.794 0.713
Item 3 0.708 0.393 0.657
Item 4 0.790 0.677
Item 5 0.830 0.707
Item 6 0.603 0.455
Item 7 0.871 0.771
Item 8 0.391 0.432 -0.310 0.436
Valores préprios (Eigenvalues) 2.499 1.633 1.040
Variancia explicada 31.232 20.418 12.995

Meétodo de Extragdo: andlise dos componentes principais
Meétodo de Rotagdo: varimax

Tal como sucedeu no processo de validacao da versao original foram encontrados 3

fatores, que explicam 64.6% da variancia. No entanto, o modelo encontrado no presente

estudo nado divide os itens da mesma forma que a versao original, agrupando-os da

seguinte forma: Fator 1 (itens 4, 5 e 6), Fator 2 (itens 7 e 8) e Fator 3 (itens 1, 2 e 3). O

primeiro fator integra os itens que traduzem a espiritualidade interpessoal (relacdo com

0s outros e com o ambiente social, aspirando a harmonia e a comunicacao). O fator 2

integra itens que correspondem a espiritualidade transpessoal (relacdo com o

desconhecido, o mistério, Deus, ou um poder maior do que nds). O terceiro fator integra

itens que traduzem a espiritualidade intrapessoal (conexdo consigo mesmo, aspirando

a coeréncia e o sentido) (6,9).
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Verificou-se que o item 3 (“Encontro sentido para a minha vida”) apresenta maior carga
fatorial para o fator 2 que para o fator 3. Contudo, considerou-se que este item esta
mais relacionado com a espiritualidade intrapessoal que com a transpessoal, razdo pela
qual se decidiu agrupar o item no fator 3.

A andlise dos dados da Tabela 4 evidencia, ainda, quanto ao item 8 (“Sinto-me ligado a
um ser/algo superior [a natureza, a Deus, ...]”) que, apesar de apresentar uma maior
correlacdo com a dimensdo a que pertence, a magnitude dessa diferenca é pequena,
como ja tinha sido identificado na analise fatorial. Apesar desta evidéncia, a manutencao
deste item no instrumento de medida decorre da relevancia das crencas e da fé na
atribuicdo de significado ao sofrimento decorrente de uma doenca terminal e também
como recurso a utilizar para enfrentar esse mesmo sofrimento.

A matriz anti-imagem é uma medida de adequacdo amostral de cada variavel (MSA) para
uso da anadlise fatorial, onde pequenos valores na diagonal levam a considerar a
eliminacdo da varidvel. Os valores fora da diagonal representam o simétrico da matriz
das correlagdes, e deverdo ser pequenos para a aplicagdao do modelo das componentes

principais (29) (Tabela 5).

Tabela 5 — Matrizes de correlagdo anti-imagem

Iltem 1 2 3 4 5 6 7 8
1 0.6452
2 -0.516 0.5792
3 -0.220 -0.096 0.5972
4 0.017 -0.048 -0.230 0.5862
5 -0.088 -0.006 0.098 -0.544 0.6242
6 0.020 -0.229 0.104 -0.222 -0.106 0.6852
7 -0.210 0.286 -0.484 0.193 0.037 -0.261 0.4622
8 0.030 -0.062 -0.034 0.082 -0.131 -0.077 -0.069 0.6382

@Medidas de adequagcdo amostral

Com estes resultados obtidos a validade de construto ndo fica assim demonstrada neste
estudo e com este tipo de analises, no entanto, face a organizacdo ldgica dos itens
proposta pelos autores, optou-se por manter a estrutura original e estudar a sua

consisténcia interna.
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4.4 FIDELIDADE

A partir da andlise da estrutura original da escala foi calculado o alfa de Cronbach, uma
vez que este permite avaliar a homogeneidade entre os itens da escala (consisténcia
interna). A consisténcia interna é encontrada com base na média das intercorrelagdes
entre todos os itens do teste e uma boa consisténcia interna deve exceder um alfa de
Cronbach de 0,80. No entanto, sdo aceitaveis valores acima de 0,60 (37).

A semelhanca do que foi realizado pelos autores do instrumento original, também foram
calculados os valores rho e glb, tendo sido encontrados os seguintes valores: a-
Cronbach=0.645, rho=0.618 e g/b=0.830. Verifica-se que sdo valores aceitaveis dado o
numero de itens e o tamanho reduzido da amostra, no entanto sdo indicadores que a
escala tem fidelidade fraca para a populagao em estudo.

Na Tabela 6 é apresentada a estatistica descritiva, valor a se o item for eliminado e os
coeficientes de correlagdo linear R de Pearson. Estes ultimos coeficientes medem a

associacdo linear entre as variaveis.

Tabela 6 — Fidelidade dos fatores originais

o se item Coeficientes de correlagdo de Pearson
Iltem Média s -
eliminado tem1 Item2 Item3 Item4 Item5 Item6 Item7
ltem 1 2.76 0.819 0.565 —
Item 2 2.75 0.691 0.603 0.5482 -
Item 3 2.59 1.036 0.580 0.4222 0.212b —
ltem 4 3.61 0.621 0.619 0.177 0.263° 0.168 —
Iltem 5 3.65 0.612 0.625 0.172 0.225° 0.040 0.6072 —
Item 6 3.42 0.647 0.604 0.221° 0307 0.133  0.350°  0.3092 —
Item 7 2.54 0.954 0.637 0.276>  -0.051 0.514@ -0.097 -0.089 0.184 -
Iltem 8 3.41 0.919 0.666 0.075 0.098 0.088 0.036 0.132 0.138 0.106

s = desvio padrdo; a = alfa de Cronbach; 2p<0.01; bp<0.05.

Pela analise da Tabela 6 é possivel concluir que os coeficientes de correlagao de Pearson
sao adequados para itens do mesmo fator, mas ndao sdao sempre significativamente

estatisticos quando itens de diferentes fatores se correlacionam.
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5 — DISCUSSAO/CONCLUSAO

No decorrer deste capitulo, serdo apresentadas a discussao e as conclusdes relativas ao
estudo realizado, tendo em conta os objetivos que o orientaram.

No final deste percurso, iremos salientar algumas consideragdes relativas ao
desenvolvimento desta investigacdo, discutir os resultados alcancados, bem como tecer
algumas consideragdes, limitagdes, contributos desta investigagdo, assim como
propostas para futuros estudos.

Atualmente existem inumeras definicdes de espiritualidade, assim como diversos
estudos que permitem um maior desenvolvimento no campo da investigacao desta
tematica (17).

A dimensao espiritual dos pacientes é conhecida por ter impacto na tomada de decisdes
no fim de vida (3). Nos ultimos anos, a espiritualidade tem sido reconhecida por
investigadores, clinicos, doentes e familias como um recurso importante para enfrentar
o stress que acompanha a doenca terminal e o processo de morrer, sendo um recurso
protetor perante o sofrimento em situac¢do de final de vida (4,5).

Existe, atualmente, uma necessidade emergente de consenso no que respeita a
definicdo e avaliacdo da espiritualidade no contexto de CP. Neste sentido, foram
desenvolvidos alguns instrumentos para serem utilizados especificamente em doentes
de CP, mas apenas alguns deles parecem clinicamente Uteis e aplicaveis (6).

Sendo a espiritualidade, uma necessidade dos doentes em situagdao de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, que se
encontram em contexto de CP, e o facto de ndo existir em Portugal nenhum instrumento
gue avalie os recursos e as necessidades espirituais nesta populacdo, fez com que este
trabalho fosse realizado.

A revisdo da literatura permitiu aprofundar varias tematicas subjacentes ao foco do
estudo. O enquadramento tedrico baseou-se na descricdo e aprofundamento do
contexto sociocultural e histérico da espiritualidade, passando para a exposicao da
tematica da distincdo entre espiritualidade e religido, do acompanhamento espiritual

em CP, do diagndstico das necessidades espirituais no final da vida, terminando com a
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contextualizacdo do surgimento do GES e da construcdo e validacdo, por parte dos
mesmos, do questiondrio para a avaliagdo dos recursos e necessidades espirituais e
facilitacdo da interveng¢ao com doentes de CP.

O presente estudo teve como objetivos: realizar a tradugao e adaptagdo transcultural
para portugués europeu do Cuestionario GES, analisar os resultados da
traducdo/validacdo do Cuestionario GES e estudar as suas propriedades psicométricas e
identificar as caracteristicas sociodemograficas e clinicas dos doentes em CP.

Os procedimentos de traduc¢do e adaptacgao transcultural para portugués europeu do
instrumento original foram diversos e passaram pelo contributo dado pela literatura
acerca da validacdo de escalas em contextos de saude, nomeadamente as que ja estdo
realizadas na drea da espiritualidade, na experiéncia e contributo dados por todas as
pessoas envolvidas no processo, desde o orientador até aos peritos, bem como pela
contribuicdo indispensavel dada pelos doentes que participaram no estudo e que
permitiram avaliar a compreensao das instrucdes, a compreensao dos itens e a adesdo
aos conteudos.

Como metodologia de recolha de dados, foi utilizado um questionario constituido por
duas partes: a primeira parte composta por questdes que pretendiam caracterizar a
amostra relativamente a aspetos sociodemograficos e clinicos, bem como caracterizar
o local de colheita de dados, e a segunda parte constituida pelo Cuestionario GES —
versao portuguesa.

Participaram no estudo 71 doentes, internados em unidades de CP ou a receber apoio
domicilidrio por equipas comunitarias de suporte em CP, que deram o seu
consentimento informado.

O estudo decorreu em duas unidades de CP e uma equipa comunitaria de suporte em
CP da regido de Lisboa e Vale do Tejo. Os participantes no estudo apresentam idades
compreendidas entre os 45 e os 94 anos (50.7% do sexo feminino e 49.3% do sexo
masculino), sendo a maioria composta por individuos casados (46.5%) e uma grande
percentagem de viuvos (29.6%). Relativamente ao grau académico, 52.1% frequentou o
12 Ciclo, enquanto 7%, o Ensino Superior. A grande maioria dos inquiridos (88.7%)

apresentavam doenca oncoldgica.
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O instrumento foi validado com uma amostra de 71 doentes de CP com uma mediana
de idades de 76 anos (amplQ=19). Apds a analise fatorial o instrumento ficou com 8 itens
distribuidos por 3 fatores (intrapessoal, interpessoal e transpessoal) com uma variancia
explicada de 64.6%.

No decorrer do processo de validacdo do instrumento surgiram algumas questdes
relacionadas com as caracteristicas psicométricas e a distribuicdao dos itens por fatores.
No entanto, considerou-se que é um instrumento pequeno e de rapida e facil utilizacao,
tornando-o mais aceitavel junto da populagdo clinica.

Analisados os dados e estudadas as propriedades psicométricas do instrumento verifica-
-se que a versao portuguesa do instrumento apresenta um alfa de Cronbach inferior ao
da versao original (a=0.645 versus a=0.720), o mesmo se verificando com o valor rho
(rho=0.618 versus rho=0.783) (6). No que respeita ao nimero de participantes a versao
original diferencia-se do presente estudo, tendo apresentado uma maior amostragem
(n=108). Talvez as diferengas obtidas entre os dois estudos possam advir deste facto.
Também o facto de a amostra do estudo original ter sido obtida a partir da participacao
de 15 unidades de saude distribuidas por toda a Espanha, ao contrdrio do presente
estudo, que apenas teve a participacdao de 3 unidades de saude da regido de Lisboa e
Vale do Tejo, pode ter contribuido para essas diferengas. Outro fator que também pode
ter ajudado para as diferencas entre os estudos prende-se com a tipologia das unidades
de saude participantes. Na versao original a participa¢ao de unidades de CP e equipas
comunitdrias de suporte em CP foi similar (47.5% e 36.4%, respetivamente), enquanto
que no presente estudo foi de 85.9% e 14.1%. Além disso no estudo original
participaram equipas intra-hospitalares de suporte em CP e lares, o que ndo aconteceu
neste estudo.

No que concerne as restantes caracteristicas da amostragem ambos os estudos foram
bastante similares, nomeadamente, na distribuicdo por géneros (apresenta distribuicdo
homogénea nos dois estudos), na idade, no estado civil e na tipologia da doenca. Apesar
de, no estudo original, a amostra ndo ter sido caracterizada quanto ao seu grau

académico, considerou-se importante fazé-lo no presente estudo, uma vez que ha
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autores que referem que na analise da espiritualidade e do cuidado espiritual had que ter
em conta a influéncia ndo s6 do género, como também do grau académico (17,38).

No que respeita a andlise da fidelidade do Cuestionario GES — versao portuguesa, pode
afirmar-se que o instrumento de medida evidenciou um nivel de consisténcia interna
fraco. Ainda assim, parece adequar-se em termos de validade de conteldo, tendo em
conta o processo de equivaléncia linguistica desenvolvido e a concordancia conceptual
entre a comissao de peritos.

Apesar de os resultados obtidos no presente estudo permitirem a utilizagdao da versao
portuguesa deste instrumento de medida e, consequentemente, a continuidade da
investigacdo neste ambito, seria desejavel que o estudo fosse replicado em amostras
mais amplas e diversificadas, de modo a garantir e consolidar as propriedades
psicométricas do instrumento. Nao obstante os esforcos realizados, ndo foi possivel
obter a participacdo de mais unidades de CP do pais para este estudo, nomeadamente
equipas comunitdrias de suporte em CP e equipas intra-hospitalares de suporte em CP,
0 que veio a constituir uma limitacao importante na constituicdo da amostra e, por
conseguinte, para o estudo. Outro fator importante, que também contribuiu para a
reduzida amostra deste estudo, foi o facto de muitos doentes das unidades de CP
participantes serem referenciados as mesmas apresentando estados de deterioragao
avancada ndo soO fisica, como também psicoldgica e mental, inviabilizando a sua
participacao no mesmo.

A versdo portuguesa do Cuestionario GES podera constituir um incentivo a realizacdo de
futuros trabalhos com doente de CP e as suas familias, nomeadamente, para avaliar o
impacto deste instrumento na trajetdria do sofrimento de cada doente e na qualidade
da sua experiéncia de final de vida. Constitui, por isso, uma mais valia ndo sé para o
estudo da espiritualidade, como também para a pratica clinica e para a qualidade dos
cuidados de saude.

Deve-se, no entanto, relembrar que, no campo do cuidado espiritual, questiondrios
como o proposto, focados em orientar recursos e necessidades espirituais, devem ser
utilizados por parte dos profissionais, que devem estar cientes de que estdo a atravessar

um territdrio sagrado que merece o maior respeito e sensibilidade. Também ha que ter
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em conta que este instrumento deve ser um guia para facilitar os cuidados e ndo um
instrumento de medi¢do. No cuidado espiritual, que é o objetivo final de todo este
trabalho, a maturidade espiritual do profissional de saide que aplica o questionario &,
provavelmente, mais importante que as proprias perguntas (6).

O mesmo instrumento, quando aplicado a outras pessoas noutras circunstancias e
noutras instituicbes podera fornecer resultados diferentes, mas pensamos ter
contribuido para a consciencializacdo da importancia da dimensdo espiritual no cuidado
a doentes de CP, enquanto sensibilizdmos alguns profissionais de saude para a

necessidade da sua avaliagao.
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ANEXO | - Cuestionario GES
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English and Spanish Versions of the GES Questionnaire

Open Questi(ms/Pregunta'% Abiertas
Right now, in your current situation:/En su situacion actuak

e What worries you most?/Que es lo que mas le preocupa?

& What bothers you m()st?/f_,Qw'? es lo que mias le molesta ?

e What helps you most?/;Que es lo que mas le ayuda?

e What or who supports you in crisis situations? / En qué o en quien se apoya en situaciones de crisis?
e What makes you feel secure, safe?/;Qué le hace sentir seguro, a salvo?

e What do people value about you?/;Qué es lo que la gente valora mas de Ud. ?

GES Questionnaire/ Cuestionario GES

Item No. Dimension Item Content
1 Intrapersonal Looking back on my life, I feel satisfied with what I have lived and with myself.
Revisandp mi vida me siento satisfecho con lo que ke vivido y conmigo misimo.
2 Intrapersonal I've done (accomplished) in my life what I felt I had to do.
He hecho en mi vida lo que sentia que tenia que hacer.
3 Intrapersonal I find meaning in my life.
Encuentro sentido a mi vida.
4 Interpersonal I feel loved by people who are important to me.
Me siento querido por las personas que me importan.
b Interpersonal I feel in peace and reconciled with other people.
Mg siento en paz y reconciliado con los demas.
6 Intrapersonal I believe that [ have been able to bring something valuable to life or to others.
Creo que fe podido aportar algo valioso a la vida o a los demas.
7 Transpersonal Despite my illness, I still hope that positive things will happen.
A pesar de mi enfermedad mantengo la esperanza de que sucedan cosas positivas.
8 Transpersonal I feel connected to a supreme reality (o supreme Being, nature, God, ...)

Me siento conectado con una realidad superior (la naturaleza, Dios, ...).

Spanish translatons are printed in #alics.

47






ANEXO Il - Autorizacdo dos autores para validacao do instrumento Cuestionario GES
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Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos

From: amparo universidad <Amparo.Oliver@uv.es>

Sent: quinta-feira, 29 de junho de 2017 18:48

To: observatorio.cp@ucp.pt; acastrocaldas@ics.lisboa.ucp.pt; fernandorosa4@gmail.com
Cc: fer.arena87@gmail.com; laura.galiana@uv.es

Subject: Re: Cuestionario GES-validacdo para Portugal

Estimado Manuel Luis Capelas,

Estamos agradecidos pelo vosso interesse na tradugdo e validacdo do Questiondrio GES para
Portugués (PT), e

muito interessados em saber como se dard o estudo na realidade Portuguesa. Dito isto,
autorizamos com muito

apreco vosso pedido.

Em cdpia a este e-mail esta Fernanda Arena, que esta realizando sua tese de doutorado sobre
a qualidade de vida

profissional de profissionais de cuidados paliativos no seu pais, sob nossa tutoria. Fernanda é
brasileira e, ademais

de se disponibilizar para futuros contatos, podera ser nossa interlocutora em relacdo ao
idioma.

Estamos a disposicdo em caso de duvidas, e espero que mantenhamos contato.

Atenciosamente,
Amparo Oliver, Laura Galiana, Enric Benito

> Exma. Sra.2 Prof.2 Doutora Amparo Oliver

>

> Na qualidade de codiretor do Observatério Portugués dos Cuidados

> Paliativos, venho solicitar a V. Exas. autoriza¢do para a tradugdo e

> validacdo para portugués (Portugal) do Cuestionario GES, cujos autores
> sdo Enric Benito, MD, PhD, Amparo Oliver, PhD, Laura Galiana, MA,

> Pilar Barreto, Antonio Pascual, MD, PhD, Clara Gomis, PhD, and Javier
> Barbero, MA

>

> Muito nos honraria que a resposta de V. Exa. fosse positiva.

>

> Muito Obrigado

>

> Com os melhores cumprimentos

>

> Manuel Luis Capelas, PhD, Codiretor

>

vV V V V

> Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos
>
> Instituto de Ciéncias da Saude - Lisboa
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>
> Universidade Catdlica Portuguesa
>

> Campus da Palma de Cima

>

> Palma de Cima
2
>

>1649-023 LISBOA | PORTUGAL

>

>T.+351217214147 - ext 51391 - F. +351 21 7263980
>

>TM: +351 91 8110522 (NOS) / +351 92 4300320 (MEO)

3k 3k 3k 3k 3k 5k sk sk 3k 3k 3k sk sk sk sk sk 3k sk sk sk sk ok sk sk ok sk ok ok sk sk sk k

Amparo Oliver Germes

Catedrdtica Metodologia CC. Comportamiento Universitat de Valéncia

sk 3k sk 3k sk 3k sk 3k sk 3k sk sk sk sk ok sk sk sk sk ok sk ok sk sk sk sk sk sk sk sk k %k

Telf: +96 386 4468

Av. Blasco Ibaiiez, 21, 46010, Valéncia, SPAIN

CLAUSULA DE CONFIDENCIALIDAD

Este mensaje ha sido generado desde una cuenta de la Universitat de Valéncia para los fines
propios de la

institucion. Puede consultar nuestras condiciones de uso y politicas de privacidad en
http://links.uv.es/ZkR7Dsl,

https://links.uv.es/9yrTPmm
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ANEXO Il - Autorizacdo para a utilizacao da Escala de Pfeiffer
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De: Rogério Rodrigues

Enviado: 26 de marco de 2018 17:23

Para: dmartinsmanso@gmail.com

Assunto: RE: Autorizacdo para utilizacdo da Escala de Pfeiffer

Ola. Boa tarde.

Grato pelo contacto. Autorizacdo concedida.

Segue em anexo versdo do OARS/QAFMI.

Se for necessario aqui ficam os links para as publicacfes sobre o instrumento (OARS/QAFMI) e
metodologia de utilizacdo.
http://www.wook.pt/ficha/avaliacao-comunitaria-de-uma-populacao-de-
idosos/a/id/2694847 /filter/
http://www.wook.pt/ficha/avaliacao-multidimensional-emidosos/a/id/202128/filter/
Se necessitar de autorizacdo formal indique-me os dados necesséarios (Nome dos
investigadores, titulo do projecto...)

Para qualquer davida... disponha.

Votos de bom trabalho.

Cumprimentos

Rogério Rodrigues

(P.S. O mail rmcr@sapo.pt esta desactivado)

De: dmartinsmanso@gmail.com [mailto:dmartinsmanso@amail.com]
Enviada: domingo, 25 de marco de 2018 14:50
Para: rogerio@esenfc.nt

Assunto: RE: Autorizacdo para utilizacdo da Escala de Pfeiffer

Peco desculpa, por lapso meu, o questionario ndo foi anexado ao e-mail anterior.
Segue entdo em anexo.

Atenciosamente,
Diana Martins Manso

Enviado do Correio para Windows 10

De: dmartinsmanso@gmail.com
Enviado: 25 de margo de 2018 14:43

Para: rogerio@esenfc.pt
Assunto: Autorizagdo para utilizac3o da Escala de Pfeiffer

0la boa tarde Professor Rogério Rodrigues,

O meu nome € Diana Manso, sou aluna do mestrado de Cuidados Paliativos da Universidade
Catdlica, e encontro-me na fase de dissertacdo.

Como dissertacdo estou a realizar a validac3o transcultural do Questionario GES (Grupo de
Espiritualidade da Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos) para avaliacdo das necessidades
e recursos espirituais em doentes em Cuidados Paliativos. Uma das premissas para que este
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questionario seja aplicado prende-se com o facto de os doentes terem a capacidade de
compreender medidas subjetivas (calculadas através da escala de Pfeiffer).

Tive conhecimento que no seu instrumento OSRS validou esta escala, pelo que queria pedir a
sua autorizagdo para utilizar esta validagdo no meu trabalho de dissertacdo.

Em anexo envio o Questionario GES, para que possa vé-lo.

Sem mais assunto de momento.
Desde ja agradeco a sua disponibilidade em ajudar-me.
Atenciosamente,

Diana Martins Manso

Assistente de Medicina Geral e Familiar

Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos da UCP Lishoa
(e-mail para contacto: dmartinsmanso@gmail.com)

Enviado do Correio para Windows 10
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ANEXO IV - Autorizacdo da Comissdo de Etica da ASFE para realizacdo de colheita de
dados
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UNIDADE DE INTERNAMENTO
UNIDADE DE CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS
SAO DOMIGOS RESIDENCIA

Deliberagao Comissdo de Etica ASFE SAUDE

Para os devidos efeitos se informa que a Comissso de Etica da ASFE SAUDE se reuniu a 02/10/2018 e
aprovou de forma unanime a aplicacio na ASFE SAUDE do questiondrio do Projeto de Dissertacio -
Observatdrio Portugués de Cuidados Paliativos, TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL PARA
PORTUGUES EUROPEU DO CUESTIONARIO GES (GRUPO ESPIRITUALIDAD SOCIEDAD ESPANOLA DE
CUIDADOS PALIATIVOS). a pedido de Diana Martins Manso.

No entanto, salientamos as seguintes salvaguardas:

- a sua aplicacdo estd dependente da disponibilidade de equipa multidisciplinar

- deve ser disponibilizado o consentimento informado

Encarnagdo, 11 de outubro de 2018,

A Diretora Clinica

[ AR
Ana Margarida Soare/"s dos Reis
JOM 40290

-dreis@asfe.pt

ASFE - Associacao de Socorros da Freguesia da Encarnacao - | icdo Particular de Solic Social
Pessoa Coletiva de Utilidade Publicz fundada em 07-05-1987 — CONT. N°, 501 866 213
Rua da Bela Vista, n° 30 - 2640 — 224 Encarnacao - Mafra
Telf: 261 855 175/ Fax: 261 850 069 / E-mail geal@asfe pt
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ANEXO V - Autorizacdo da Direcdo Executiva da ARSLVT para realizacdo de colheita de
dados
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Y S N SFRVICO NACIONAL Emm
Qrs DE SAUDE cooms

LISHEA E VALE DO TS

Declaracao

Eu, Rafic Nordin, Diretor Executivo do ACeS Lisboa Ocidental e Oeiras, declaro, para os devidos
efeitos, que tomei conhecimento do projeto de investigacdo “Traducdio e Adaptagdo Transcultural
para Portugués Europeu do Cuestionario GES (Grupo Espiritualidad Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos” considerando o seu desenvolvimento de interesse para o ACeS e autorizo a sua realizacdo

apds cumpridos os requisitos da Comisséo de Etica para a Satde da ARSLVT.

Oeiras, 13 de novembro de 2018.

)

O Diretor Executivo

Rafic Nordin, Dr.

=" Avenida Salvador Allende - 2780-130 OEIRAS Tel: 21 440 01 Fax: 21 44109 47
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ANEXO VI - Autorizacdo da Comissdo de Etica da ARSLVT para realizacdo de colheita de
dados
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ars/ vt

LISBOA | VALE BT 158

c/c:

Sua Referéncia

GOVERNO DE
PORTUGAL
Eaies L)
Exma. Senhora
Dr.2 Diana Manso
dmartinsmanso@gmail.com
Sua Comunicagdo de Nossa Referéncia Data

2528/CES/2019 15.03.2019

Assunto: Traducdo e Adaptagdo transcultural para portugés europeu do cuestiondrio GES (Grupo
esperitualidad sociedad espannola de cuidados paliativos).

A Comiss3o de Ftica para a Satde da ARSLVT, apreciou o projecto mencionado em epigrafe, na
reunido da secgdo de investigagdo, do dia 08.03.2019, e emitiu um parecer favoravel condicionado

ao estudo.

Declaragdo de conflito de interesses: Nada a declarar

O Conselho Directivo, atento ao teor do parecer emitido, entende estarem reunidas as condigdes
para a sua concretizacdo, desde que cumprido o que é mencionado no parecer.

Com os melhores cumprimentos,

M

|/ 0 Censelho Directivo

v

~——

P = \

Av. Estados Unidos da América n°75-77, 1749-096 Lisboa
Tel. +351 218 424 800 | Fax. +351 218 499 723
geral@arsivt.min-saude.pt | www.arslvt.min-saude.pt
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GOVERNO DE
P PORTUGAL

arsllvt = =

HSBAA | VALI DD 10

Parecer

Proc.002/CES/INV/2019

Titulo: Traducdo e Adaptagdo transcultural para portugés europeu do cuestiondrio GES (Grupo
esperitualidad sociedad espannola de cuidados paliativos)

Enquadramento institucional do proponente: Licenciada em Medicina, Mestranda em Cuidados Paliativos
-uce

Investigador(es): Diana Martins Manso
Orientador(es): Manuel Luis Vila Capelas
Fundamentacdo do estudo:
G acompanhamento espiritual, entendido <« o
! Mo a abordagem das negessi
eressidades e
recUrsos espirituais das pessoas, e © acompa £ hamentn o Ssios i i
axima
vulnerabilidade, podem ser entendidos como
Lma oportunidade de
encerramentg
harménico da biografia e uma oportunidade de Cun(Benito, £ et . ot

Os profissionais de saide, desde que Moty g, & adequadamente preparados
devem assumir responsabilidades na abordagery; a5Petos existenciais e espiritugis

(Barbosa, A. et ol,, 2016).

Ointeresse na abordagem espiritual e a NeCessidade de s dotafde recursos para
asua avaliacao levou a que nos ilimos anos f°559md35€'mlvidos varios instrumentos
para avaliagdo da espiritualidade em Cuidadog Paliativos {CP), no entanto, neste
contexto estes instrumentos apresentam Varios. prlemas Um dos principas prende-

se com o facto da informacdo acerca das suas Proprisdades psicoméri
TIC2s ser escasss
{Benito, E. et of,, 2014].

- 1 . rn

TI Comissdo de Etica para a Satide da ARSLVT

68




GOVERNO DE
? PORTUGAL

arsllvt ==

LISBOA | VALL DO 16j0

Para colmatar as falhas apresentadas por estes instrumentos. 3 Sociedad
1 iedade
Espanhola de Cuidados Paliativos (SECPAL) criou & Grypg de Espiritualidade (GES)
, que
emergiu da necessidade identificada pelos profissjopas ge CP de encontrar
um guia

conceptual para cooperar com os doentes em gogimons: trabalhand
(] ando as suas

necessidades e recursos espirituais (Benito, E. et al, 2014)

Assim, considerou-se relevante explorar a dimengg, espiritual dos doent
ntesem CP

fornecendo, através da traducdo e adaptacdo linguistica e cultural do Cuestiongri -
rio
um instrumento que auxilie os profissionais de sagge . '
na avaliacio desta dimens3
nsdo e

facilite o seu acompanhamento espiritual.

Objetivos:
Validar o Questionario GES para a cultura portuguesa.

Local: ACES Lisboa Ocidental
Apreciacdo

O estudo em aprego é de interesse social e com aplica¢do para a pratica clinica.

Da andlise dos documentos enviados, importa conhecer o tamanho da amostra previsto para a validagio do
questionario, e concretamente neste ACES, assim como garantir que a abordagem do eventual participante
venha a ser realizado por um dos elementos da equipa clinica do utente selecionado.

Propde-se o envio das objeg¢des a investigadora.

Declaragdo de interesses: Nada a declarar
11 de Janeiro 2019

Apreciacdo 2

0 estudo em apreco é de interesse social e com aplicagdo para a pratica clinica.

Numa primeira analise foram colocadas obje¢es no que reporta ao calculo e tamanho da amostra e
garantia de acesso aos potenciais participantes por membro da equipa terapéutica.

A investigadora compromete-se de que os potenciais participantes serdo abordados por membro da equipa
terapéutica.

No que reporta ao célculo e tamanho da amostra, subentende-se que o projeto apresentado constitui uma
parte do estudo de tradugdo e adabtagéo do questiondrio GES, dado que se prevé uma amostra de 1/3 do
tamanho calculado.

3 | Comissdo de Etica para a Satide da ARSLVT
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Da analise global do projeto apresentado, a demonstracdo de que ficam respeitados os principios éticos
exigiveis para este tipo de estudo e populagdo, nomeadamente no que reporta a expectativa relativa ao
custo beneficio, importa que exista o compromisso de que este estudo se venha a completar.

Desta forma, entende esta comissdo de ética emitir parecer favoravel condicionado ao compromisso de
consecugao da tradugdo e adaptagdo do questionario como proposto.

Declaragdo de interesses: Nada a declarar
8 de Margo 2019

4 | Comissdo de Etica para a Satide da ARSLVT
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ANEXO VIl - Autorizacdo da Direcdo Clinica do Hospital Nossa Senhora da Arrabida para

realizacdo de colheita de dados

71






16/12/2019 Gmail - Colaboragdo em projeto de mestrado UCP

M Gma|l Diana Martins Manso <dmartinsmanso@gmail.com>

Colaboracao em projeto de mestrado UCP

Ana Bernardo <bernaana@gmail com> 21 de maio de 2019 as 20:28
Para: dmartinsmanso@gmail.com

Ola boa tarde. Fico feliz por me ter escolhido para a ajudar e pode contar com a nossa Instituicdo. Quanto ao estagio
temos que combinar. Esta semana vou estar fora. Voltamos a falar para a semana que vem? Bjs

Aterca, 21 de mai de 2019, 18:28, <dmartinsmanso@gmail.com= escreveu:
Cara Dr* Ana Bernardes,

O meu nome & Diana Manso e sou mestranda do Mestrado de Cuidados Paliativos da UCP. Como trabalho de
dissertacéio e, em colaboracdo com o Observatorio Portugués de Cuidados Paliativos, sob a orientacdo do
Professor Manuel Luis Capelas, estou a realizar a traducéo e validacdo para portugués europeu de uma escala da
SECPAL para a avaliacio da espiritualidade em doentes com necessidades paliativas.

O professor Manuel Luis disponibilizou-me o seu contacto, a fim de lhe perguntar se poderiamos contar com a
vossa unidade para aplicacdo do dito questionano para realizar a sua validacdo para portugués europeu. Neste
momento o projeto ja foi aprovado pela comissdo de ética da Universidade Catdlica, da ARSLVT e da ASFE,
encontrando-se o questionano a ser aplicado na ECSCP do ACES Lx Ocidental e QOeiras e na ASFE. Em anexo
envio o projeto e o questionario para que possa ler e verificar se existe viabilidade para a sua aplicacdo na vossa
unidade. Tenho disponibilidade para me deslocar 4 unidade e entrevistar os doentes, caso a sua aplicacéo pela
equipa perturbe a dindmica do servico.

Também gostaria de saber qual a disponibilidade para me receber para um estagio em Cuidados Paliativos. Sou
médica de medicina geral e familiar, mas, no momento, pretendo dedicar-me a area dos Cuidados Paliativas,
razao pela qual estou a fazer o mestrado, pretendendo também obter a qualificacdo para a competéncia em
medicina paliativa. A partir de setembro teria disponibilidade para iniciar o mesmo, caso seja possivel da sua
parte.

Fico a aguardar a sua resposta. Desde ja a agradeco a sua disponibilidade em ajudar-me.
Atenciosamente,

Diana Martins Manso

Enviado do Correio para Windows 10

https:fimail.google.com/mailiw/0?ik=5cdecB8bB17 &view=pt&search=all&permmsgid=msg-f%3A1634 171036344933 109&dsqt="18&simpl=msg-f%3A...  1/1

73






APENDICES
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APENDICE 1 - 42 versdo em portugués do Cuestionario GES — Instrumento de Avalia¢do
de recursos e necessidades espirituais e facilitacdo da intervencdo com doentes de

Cuidados Paliativos
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Questionario GES: Avaliacdo de recursos e necessidades espirituais

Avaliacdo de recursos e necessidades espirituais e facilitagao da intervengdao com doentes de Cuidados Paliativos
Grupo Espiritualidade SECPAL (GES)

42 yersdao em portugués

Esta ferramenta’ de avaliacdo de recursos e necessidades espirituais e de facilitacdo do acompanhamento ou intervencdo baseia-se no modelo
antropoldgico de espiritualidade elaborado pelo GES e validada®. O GES recomenda que a sua utiliza¢do seja limitada a profissionais com experiéncia,
gue conhecam o modelo GES e que tenham estabelecido uma relacdo empatica e de confianga com o doente. Para ser entrevistado, o doente deve
reunir um minimo de condi¢Ges, nomeadamente:

A) Ser maior de idade e consentir ser avaliado nessa dimensdo.

B) Presenca de doenca avangada-terminal de acordo com os critérios da OMS/SECPAL em matéria de cuidados paliativos.

C) Ter capacidade para compreender medidas subjetivas (calculadas com a versdo portuguesa da SPMSQ3 — Pfeiffer normal — Apéndice ).

D) Estar consciente do seu diagndstico e progndstico e/ou ter expresso, pelo menos ocasionalmente, a sua intui¢cdo da possibilidade de falecer
(pontuacdo >3 segundo a escala de Ellershaw* — Apéndice Il). Caso o doente ndo esteja consciente do seu diagndstico e progndstico, ndo sera
o entrevistador a comunica-los.

O questionario tem uma finalidade primordialmente avaliadora da dimensao espiritual, sabendo que a prépria avaliagao é um facilitador privilegiado
desse acompanhamento espiritual que comega com a avaliagao.

1 Benito E, Oliver Galiana L, Barreto P, Pascual A, Gomis C, Barbero J. Development and Validation of a New Tool for the Assessment and Spiritual Care of Palliative Care Patients. Journal of Pain and Symptom
Management, 47(6), 1008-1018.

2 Nota: € uma escala com validez fatorial e evidéncia clara de fiabilidade (alfa =,72) e que se relaciona de forma coerente com outras medidas de espiritualidade, depressio, ansiedade e resiliéncia.

3 pfeiffer E. A short portable mental status questionnaire for the assessment of organic brain deficit in elderly patients. J Am Geratr Soc 1975; 23(10): 433-41. Rodrigues RMC. Validagdo da versdo em portugués
europeu de questionario de avaliagdo funcional multidimensional de idosos. Revista Panamericana de Salud Publica 2008; 23(2): 109-15.

4 Ellershaw JE, Peat SJ, Boys LC. Assessing the effectiveness of a hospital palliative care team. Palliat Med 1995; 9(2): 145-52.

79



Instrugdes de uso

O questionario procura criar um marco e uma metodologia que permitam explorar de forma ordenada e sistematica as possiveis fontes de satisfacdo
ou necessidade espiritual. A atitude do clinico sera a de escutar profunda, atenta, acolhedora, respeitosa e afavelmente.

Caso ndo se tenha criado um vinculo suficientemente préximo e/ou terapéutico, sugere-se utilizar perguntas abertas iniciais, que facilitam um espacgo
de intimidade e um clima de serenidade, que permitem explorar o seu mundo interior de forma guiada. As perguntas podem formular-se por essa
ordem e ao ritmo que o doente necessite para elaborar as respostas.

Tenta-se avaliar as necessidades e, ao mesmo tempo, a experiéncia e os recursos da pessoa, tanto no ambito intrapessoal como no interpessoal e no
transpessoal, reconhecendo e validando o que o doente traz, precisamente porque € a sua experiéncia.

E importante recordar, ao doente, que n3o ha respostas corretas ou incorretas, e que se exploram inquietudes e capacidades que podem afetar
qualquer ser humano ao longo da vida e que tal é extensivel a qualquer pessoa (ou ser humano). O importante é que a resposta seja fiel ao que ele
mesmo experiencia.

Ao apresentar o questionario de 8 afirmagdes, pedimos-lhe que valorize em que medida se sente identificado com cada uma delas e em que grau,
de menos a mais.

Clarifica-se também que o objetivo ndo é tanto buscar uma categoria para cada resposta, mas estimular o didlogo, para que o doente possa explorar,
refletir e encontrar uma resposta intuitiva que pode ser uma porta de entrada para o recurso ou para a necessidade espiritual de cada pessoa, ao
mesmo tempo que pode ser acompanhado, aceite, reconciliado, transcendido, etc.
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PERGUNTAS ABERTAS INICIAIS PARA FACILITAR O CLIMA (optativas)

Nestes momentos, na sua situagdo atual...

1. O que é que mais o(a) preocupa?

2. 0 que é que o(a) incomoda mais?

3. 0 que é que o(a) ajuda mais?

4. Em qué ou em quem se apoia nas situacdes de crise?

5. O que é que o(a) faz sentir-se seguro(a), a salvo?

6. O que é que as pessoas que lhe sdo mais significativas mais valorizam em si?
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QUESTIONARIO SOBRE ESPIRITUALIDADE

No momento de responder ao seguinte grupo de questdes, convém recordar que praticamente todas as pessoas, de uma ou de outra maneira, tém
ou tiveram em maior ou menor grau distintas preocupagdes ou inquietudes ou capacidades semelhantes as que se vao apresentar, que nos importam
e que vamos abordando ao longo da vida. Pedimos-lhe que valorize em que medida se sente identificado(a) com as seguintes afirmag¢des (Nada,
pouco, bastante ou muito):

Afirmagoes Nada Pouco Bastante Muito

Olhando para a minha vida, sinto-me satisfeito com o que vivi e comigo mesmo. O O O O

Fiz, na minha vida, o que senti que tinha de fazer.

Encontro sentido para a minha vida.

Sinto-me querido(a) pelas pessoas que me sao significativas.

Sinto-me em paz e reconciliado com os outros.

Creio que pude dar algo valioso a vida dos outros.

Apesar da minha doenca, ainda tenho esperanga de que acontegam coisas positivas.

Ol O O] O] O] O O
Ol O O] O] O] O O
Ol O O] O] O] O O
Ol O O] O] O] O O

Sinto-me ligado a um ser/algo superior (a natureza, a Deus, ...).

COMENTARIOS ABERTOS SOBRE A EXPERIENCIA PARTILHADA.

82




Apéndice |

Versao portuguesa da SPMSQ

Faca as perguntas 1 a 10 e anote todas as respostas. S6 se pergunta a 4a se o idoso ndo possui telefone.
Margue certo’ ou ‘errado’ para cada uma das 10 perguntas.

Certo Errado

O O 1. Em que data estamos? Dia, més,ano ___ / ___/ ___ (tolerancia de um dia)
O 0O 2. Que dia dasemana é hoje?

O 0O 3. Como se chama esta localidade?

O O 4. Qualeéoseunumero de telefone?

o 0O 4a. Qual é o seu endereco? (s6 se ndo tem telefone)

O O 5. Quantos anos tem?

O O 6. Qual éasuadata de nascimento? Dia, més,ano___ /[
O 0O 7. Comosechama o actual Presidente da Republica?

O 0O 8. Como se chamava o anterior Presidente da Republica?

O O 9. Qual o seu apelido ou nome de familia?

O O 10. Subtraia 3 de 20. Agora subtraia mais trés ...

(20-3=17; 17-3=14; 14-3=11; 11-3=8; 8-3=5; 5-3=2)

Numero de respostas erradas
Numero de respostas certas

Rodrigues RMC. Validagdo da versdo em portugués europeu de questiondrio de avaliagdo funcional multidimensional de idosos. Revista Panamericana de Salud Publica 2008; 23(2): 109-15.

Resultados:

0-2 erros: normal

3-4 erros: deterioro leve

5-7 erros: deterioro moderado
8-10 erros: deterioro grave
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Apéndice Il

Escala de Ellershaw

Pontuagao Significado
0 Desconhece o diagndstico e progndstico
1 Duvidoso, ambiguo. Fala de “tumor”, “vulto”, “inflamacao”, ...
2 Conhece o diagndstico de cancro
3 Conhece o diagndstico de cancro e os dados suficientes para colocar a
possibilidade de morrer dessa doenca
4 Completo: conhece o diagndstico de cancro e o seu progndstico de

situacdo terminal

Adaptado de Ellershaw JE, Peat SJ, Boys LC. Assessing the effectiveness of a hospital palliative care team. Palliat Med 1995; 9(2): 145-52.
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APENDICE 2 - Formuldrio para a caracterizacdo sociodemografica e clinica da amostra
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Questionario GES: Avaliagdo de recursos e necessidades espirituais

Avaliacdo de recursos e necessidades espirituais e facilitagao da intervengdao com doentes de
Cuidados Paliativos

Grupo Espiritualidade SECPAL (GES)

Varidveis para caracterizacdo dos participantes no estudo:

1. Sexo:

2. Idade:

3. Estado civil:

i
ii.
V.

Feminino []
Masculino [

anos

Solteiro(a)

Casado(a)/Unido de facto

O
O

Divorciado(a)/Separado(a) [

Viuvo(a)

4. Tipologia da doenga:

Oncoldgica |:|
N3o oncolégica [

5. Grau académico:

i.

ii.
iii.
iv.
V.
vi.
vii.
viii.

Analfabeto

12 Ciclo

22 Ciclo

32 Ciclo

Ensino Secundario
Ensino Profissional
Bacharelato
Licenciatura

Mestrado/Doutoramento

6. Data da avaliagio: /]
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APENDICE 3 - Modelo de consentimento informado
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Ny
% oPCP

Caro Participante [DOENTE],

O Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos, parte integrante do Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catdlica Portuguesa, esta neste momento a desenvolver um trabalho
intitulado:

TRADUGAO E ADAPTAGAO TRANSCULTURAL PARA PORTUGUES EUROPEU DO CUESTIONARIO
GES (GRUPO ESPIRITUALIDAD SOCIEDAD ESPANOLA DE CUIDADOS PALIATIVOS)

Afinalidade deste trabalho é disponibilizar um instrumento, validado em portugués, para avaliar
recursos e necessidades espirituais de doentes em Cuidados Paliativos. O instrumento eleito
para validacdo foi o Cuestionario GES, elaborado pelo Grupo de Espiritualidade (GES) da
Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Neste sentido, os objetivos do trabalho
sdo: traduzir e validar o Cuestionario GES para a cultura portuguesa; avaliar a dimensdo
espiritual dos doentes em cuidados paliativos, sabendo que a prépria avaliagdo é um facilitador
privilegiado do acompanhamento espiritual.

Este estudo realizar-se-d junto de Servicos de Cuidados Paliativos do Continente,
nomeadamente: Unidades de cuidados paliativos; Equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos; Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos e valéncias de
consulta externa que possam fazer parte da atividade assistencial da equipa de cuidados
paliativos.

Neste sentido, solicitamos que participe no presente estudo (i) facultando os dados necessarios
para a sua consecuc¢do e permita a sua consulta no processo clinico (sexo, idade, estado civil,
nivel de instrugdo, diagndstico) e (ii) respondendo ao questionario em anexo.

A sua participacdo neste estudo metodoldgico é voluntaria e constitui o seu consentimento
informado, livre e esclarecido. Solicitamos, somente, que, no verso desta pagina, coloque o seu
nome e rubrique, de modo a comprovar o seu consentimento.

As suas respostas serdo codificadas e tratadas com a mais estrita confidencialidade. Somente
os profissionais da equipa de cuidados paliativos terdo acesso aos seus dados, 0s quais serao
codificados antes de serem entregues aos investigadores deste estudo. Todos os resultados
serdo apresentados e divulgados de forma anonimizada. Estas medidas salvaguardam o
cumprimento dos preceitos éticos de investigacao.

Este projeto obteve aprovagdo ética por parte da Comiss3o de Etica para a salide da Instituigdo
de Cuidados aonde se encontra.

Estamos ao dispor para qualquer esclarecimento e informa¢do adicional que entenda
necessarios.

Muito obrigada pela sua participacdo e colaboragao!
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A Investigadora Principal (PI),

Diana Martins Manso
dmartinsmanso@gmail.com

Contacto telefdnico (964182189)

Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos

Consentimento Informado — Profissional do Servigo Responsavel pela Informagdo e Recolha de dados
Ao assinar esta pagina esta a confirmar o seguinte:

* Entregou esta informagao;

* Explicou o propésito deste trabalho;

* Explicou e respondeu a todas as questdes e duvidas apresentadas pelo participante ou

representante legal.

Nome do Profissional (Legivel):

Contacto:

Data: / /[

Assinatura do Profissional:

Consentimento Informado — Participante
Ao assinar esta pdagina estd a confirmar o seguinte:

* O Sr. (a) declara ter lido e compreendido este documento, bem como as informacgdes verbais que
Ihe foram fornecidas pelo investigador e ter tido oportunidade de esclarecer potenciais duvidas com
0 mesmo;

* Foi-lhe garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem
qualquer tipo de consequéncias, incluindo ser prejudicado nos cuidados de satde que ja usufrui;

* Aceita voluntariamente participar no estudo e permite a utilizagdo dos dados recolhidos, confiando
gue apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato
que lhes sdo dadas pelos investigadores leu e compreendeu todas as informagdes desta informacao,
e teve tempo para as ponderar;

* Todas as suas questGes foram respondidas satisfatoriamente;

* O Sr. (a) recebeu uma cépia desta informacdo, para a manter consigo.

Nome do Participante (Legivel) + n.2 de Representante Legal + n.2 de identificagdo
identificacao

(Assinatura do Participante ou Representante Data
Legal)
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